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“O mais importante e bonito do mundo é isto: que as pessoas não estão sempre 













Introdução: Diversas doenças podem levar à necessidade de transplante hepático, 
acarretando alterações na qualidade de vida. Qualidade de vida, suporte social e o 
impacto na família dos pacientes candidatos a transplantee transplantados são 
questões importantes a serem avaliadas.Objetivo: Avaliar qualidade de vida, suporte 
social e o impacto na família dos pacientes no período pré e pós transplante de fígado. 
Casuística e Método: Foi realizado estudo longitudinal com os pacientes tanto em 
lista de espera para transplante hepático quanto após o transplante no Ambulatório 
de Transplante Hepático  da Universidade Estadual de Campinas, através de 
questionário semi-estruturado no período pre e por telefone no período pós. A 
pesquisa foi desenvolvida nas seguintes etapas: (1) Coleta de dados relativos às 
características demográficas e clínicas. (2) Avaliação da qualidade de vida utilizando-
se o SF36 – em português (3) Avaliação de suporte social utilizando-se o inventário 
de rede de suporte social (SSNI em português). (4) Coleta de dados para avaliação 
do impacto na família utilizando-se o questionário: inventário de sobrecarga de Zarit 
(ZBI). Os dados foram analisados por meio de estatística descritiva, comparativa e 
correlacional, utilizando-se o teste de Wilcoxon, qui-quadrado e o coeficiente de 
correlação de Spearman, no software SPSS - versão 12. Resultados: Foram 
entrevistados 120 pacientes e familiares (impacto na família) e, a amostra, e 
caracterizou-se pelo predomínio do sexo masculino (75,8%), casados  (81.6%), idade 
méia 55,3 ± 9,7 anos e, metade dos pacientes, possuíam  o ensino fundamental. Dos 
entrevistados, 40% eram aposentados e 30% em licença médica. Em 23,3% dos 
casos, o diagnóstico foi por causa viral e, em 20,8%, foi alcoólica. O escore MELD 
puro dos pacientes foi em média 17,7 ± 5,4. Da amostra, 54,1% relataram já havia 
apresentado encefalopatia e, em 42,5% houve presença de ascite. Pré-transplante: 
Na análise multivariada,  verificou-se que os maiores escores de qualidade de vida 
foram os pacientes com ensino médio, que relataram receptividade e alegria. Os  
menores escores de qualidade de vida foram os pacientes com ascite, ansiedade, 
agressividade,  encefalopatia e maior MELD. Os pacientes com maior escore de 
impacto na família foram os com encefalopatia e os com agressividade. O maior 
impacto na família foi quando o paciente era solteiro, possuía renda de até 2 salários 
mínimos, Pós-transplante: Verificou-se aumento acentuado do escore no período pós-
transplante em comparação ao período pré-transplante. Conclusão: No pré-
transplante observou-se melhor qualidade de vida Os pacientes  com  encefalopatia 
e/ou ascite tiveram menor qualidade de vida. Comparando os períodos pré e pós-
transplante observamos redução no suporte social e menor impacto na família, o que 
demonstrou o benefício do transplante na vida do cuidador e do paciente. Em relação 
a qualidade de vida, todas as dimensões apresentaram melhora no período pós-
transplante quando comparadas com o período pré-transplante. 
 







Introduction: Several diseases can lead to the need for liver transplantation, 
producing alterations in quality of life. Quality of life, social support and the impact 
on the family of transplantation candidate patients are important questions to be 
evaluated. Objective: To evaluate quality of life, social support and impact on the 
family of patients in the pre and post liver transplantation period. Patients and 
Methods: A longitudinal study was carried out with patients on the waiting list for 
hepatic transplantation and transplanted at the Hepatic Transplant Outpatient Clinic 
at the State University of Campinas (Unicamp). The research was developed in the 
following steps: (1) Collection of demographic and clinical data. (2) Evaluation of the 
quality of life using the SF36 - in Portuguese (3) Evaluation of social support using 
the inventory of social support network - SSNI in Portuguese. (4) Data collection for 
family impact assessment using the Zarit Overload Inventory (ZBI) questionnaire. 
The data were analyzed through descriptive, comparative and correlational 
statistics, using the Wilcoxon test, chi-square test and the Spearman correlation 
coefficient, in SPSS software - version 12. Results: A total of 120 patients and 
family members (family impact) were interviewed. They were male (75.8%), married 
(81.6%), average age 55.3 ± 9.7 years old, and half of the patients had the 
elementary school. Out of the interviewees, 40% are retired and 30% are on medical 
leave. In 23.3% of the cases, the diagnosis was viral cause and in 20.8% it was an 
alcoholic cause. The pure MELD score of the patients was on average 17.7 ± 5.4. 
In 54.1% they presented encephalopathy and in 42.5% there was presence of 
ascites. Pre-transplantation: In the multivariate analysis, it was verified that the 
patients with the highest functional capacity score were those with secondary 
education. The highest score of physical aspects were the patients with greater 
receptivity and the patients with lower scores of physical aspects were those with 
ascites. Patients with lower pain scores were those with anxiety. The lowest vitality 
score were patients who reported aggression and encephalopathy. In patients with 
lower scores of emotional aspects were those with encephalopathy and with higher 
MELD. The highest mental health score were patients with joy and patients without 
aggression, without anxiety and without encephalopathy. The patients with the 
highest impact score in the family were those with encephalopathy and those with 
aggression. Post-transplantation: There was a difference in all 8 SF36 dimensions, 
with an increase in the score in the post-transplant periods compared to the pre-
transplant period. Conclusion: In the pre-transplantation, a better quality of life was 
observed when the patient had a higher level of schooling, when he was receptive 
and cheerful, presenting no anxiety, fear or aggression. Patients with 
encephalopathy and / or ascites had lower quality of life. The greatest impact on the 
family was when the patient was single, had income of up to 2 minimum wages, had 
encephalopathy and aggression. Comparing the pre- and post-transplant periods, 
we observed a reduction in social support and a lower impact on the family, which 
demonstrated the benefit of transplantation in the life of the caregiver and the 
patient. Regarding quality of life, all dimensions showed improvement in the post-
transplant period when compared to the pre-transplant period. 
  
















Gráfico 1. Apresentação gráfica dos dominios de qualidade de vida  
(SF36) comparando os períodos pré e pós-operatorio do 
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Um dos procedimentos mais complexos da cirurgia moderna é o transplante de 
fígado. Nenhum outro interfere em tantas funções do organismo (1). A primeira 
tentativa de transplante hepático em humanos foi realizada nos Estados Unidos, por 
Thomas Starzl, em 1963 (2). Até a década de 1970 o número de transplantes 
hepáticos era inferior a duzentos e a sobrevida foi de apenas 20% em 2 anos (3). O 
que modificou a perspectiva dos transplantes foi a introdução da droga ciclosporina 
por Roy Calne, o que possibilitou maior sobrevida e se tornou um procedimento 
regular nos grandes centros médicos. (4).  
Quanto à indicação, o transplante destina-se, principalmente, ao paciente 
portador de doença hepática aguda ou crônica, em fase terminal (portadores de 
cirrose nos graus B e C da classificação de Child-Pugh). As principais indicações ao 
transplante hepático, nos dias atuais, são as cirroses induzidas pelo vírus da hepatite 
C e pelo abuso de álcool (5).  
O objetivo do transplante de fígado é de reestabelecer as condições de saúde 
extremamente depauperadas do hepatopata crônico. Após o transplante, 
normalmente, há uma melhora do estado geral, o retorno da massa muscular e  
aumento de peso, o que faz com que depois de algum tempo os pacientes retomem 
sua aparência e sua saúde, ocasionando uma melhora do estado de saúde, de sua 
percepção da qualidade de vida e da adaptação psicossocial (1). 
A avaliação e o acompanhamento psicológico têm sido reconhecidos como 
relevantes em doentes nas fases de pré e pós-transplante hepático. Estas 
intervenções ocorrem no sentido de encorajar o doente a ser transplantado, 
mostrando-lhe o objetivo principal da realização do transplante hepático, que é o de 




qualidade de vida pós-operatória tem sido alvo de inúmeros estudos (7, 8). Na 
pesquisa “Qualidade de vida em transplante hepático: um estudo comparativo de 
pacientes transplantados e não transplantados”, constatou-se que os pacientes 
transplantados de fígado apresentaram melhora da qualidade de vida, no que diz 
respeito à função física, mas pioraram a condição psicossocial (9). 
É fundamental, no candidato ao transplante e no transplantado, avaliar os 
estilos de adaptação, tanto na persistência e tolerância às condições de saúde e 
assistência, a possibilidade de ficar dependente, física e monetariamente, identificar 
a relação existente do doente com o seu corpo e com a sua imagem corporal, assim 
como as atitudes, motivações e expectativas deste em relação ao transplante (6). 
Outros aspectos a serem identificados no candidato ao transplante e no transplantado 
é a qualidade de vida, dinâmica familiar, o suporte social e assistencial (9,10). 
O conceito de qualidade de vida é multidimensional e aborda todos os aspectos 
da vida humana, como as dimensões física, funcional, emocional, social e psicológica 
(11). 
 A qualidade de vida é mensurada pela percepção do próprio indivíduo sobre a 
suas expectativas, padrões e preocupações dentro do contexto cultural e de sistemas 
de valores nos quais ele esta envolvido (12). 
O modelo biopsicossocial da doença reconhece que fatores sociais 
desempenham importante papel no desenvolvimento físico e emocional. As variáveis 
sociais contribuem, direta ou indiretamente, para processos fisiopatológicos, 
vulnerabilidade para doença, formação de sintomas e resposta ao tratamento (13). 
Suporte social é formado por laços que se estabelecem entre os indivíduos no 




confiança, entre outros, podem influenciar mudanças no comportamento e na 
percepção do paciente em espera de transplante e transplantado (14). 
O suporte social é considerado um fenômeno interpessoal expresso por 
intermédio de cuidados, da reafirmação de confiança e do mérito pessoal do indivíduo. 
É baseado nos laços que se estabelecem entre as pessoas na interação social. Se 
houver uma relação de reciprocidade em informações e ajuda pode-se, assim, 
favorecer recursos psicológicos e físicos a uma pessoa, tornando-a capaz para 
enfrentar as dificuldades encontradas com sucesso (15). 
As hepatopatias crônicas trazem repercussões dolorosas, atingindo toda a 
unidade familiar. Nesse momento crítico da linha de continuidade do existir, as famílias 
enfrentam a perda da vida “normal” e a dissolução do mito familiar de que as doenças 
fatais só acontecem com os outros (15). O cotidiano familiar sofre mudança brusca 
que causa instabilidade. Pais, irmãos, cônjuges e parentes são subitamente 
arrancados da sua rotina doméstica e lançados a uma rotina extenuante de consultas, 
exames e outros procedimentos médicos, criando um clima de intranquilidade e 
incerteza (14,15).  
 
1.1 Revisão da Literatura 
 
Os transplantes de órgãos sólidos tiveram início com os estudos experimentais 
de Carrel e Ullmann em 1902 (16) e, os primeiros transplantes de fígado, foram 
realizados por Cannon em 1956 (17). Em 1963 assistiu-se o progresso nos resultados 
do procedimento, devido ao aperfeiçoamento da técnica operatória, maior precisão 
das indicações e, principalmente, devido a melhor compreensão dos mecanismos 




Foram realizadas tentativas de transplantes de fígado em todo o mundo. 
Mesmo no Hospital das Clínicas da Faculdade de Medicina da Universidade de São 
Paulo os resultados iniciais não foram os esperados e, praticamente, interromperam-
se todos os programas (1).  
Em 1978 surgiu uma nova droga imunossupressora, a ciclosporina (4). Starzl 
utilizou a ciclosporina a partir de 1980 e obteve resultados satisfatórios que 
favoreceram o desenvolvimento dos programas de transplantes (1).  
Em 1983, durante a Conferência de Consenso do National Institute of Health, 
Starzl demonstrou às autoridades americanas que o transplante hepático apresentava 
resultados positivos e podia ser considerado um procedimento terapêutico e não mais 
um procedimento experimental (18). O Ministério da Saúde dos Estados Unidos 
concedeu ao transplante de fígado o título de procedimento terapêutico e definiram-
se as principais indicações, contra-indicações e as necessidades institucionais. Com 
isso, as empresas de seguro-saúde americanas se tornaram obrigadas a cobrir os 
custos dos transplantes hepáticos, o que facilitou o desenvolvimento do procedimento 
nos Estados Unidos (1). 
Com melhor prognóstico, houve o aumento da procura pelo transplante, em 
consequência, as filas de espera aumentavam e doentes faleciam à espera de um 
órgão. Surgiram novos problemas, como a escassez de doadores e a adequada 
seleção dos potenciais candidatos ao transplante (19,20). 
No Brasil, atualmente, existem 62 centros transplantadores atuantes em 13 
estados, dos quais vinte e quatro se localizam no estado de São Paulo (21). As 
unidades transplantadoras de fígado vêm realizando o procedimento de forma 





Figura  1. Distribuição geográfica das equipes transplantadoras de fígado no 
Brasil (21) 
Atualmente o transplante é um tratamento eficaz nas hepatopatias crônicas e 
apresenta um índice de sobrevivência global de 3 anos ao redor de 70%. É, portanto, 
uma alternativa de tratamento indicado nos casos terminais (19). 
 
1.1.1. Indicações ao Transplante de Fígado 
Basicamente, o transplante hepático tem por objetivo prolongar a vida do 
paciente, proporcionando satisfatória qualidade de vida e recuperação da capacidade 
de trabalho (19).  
O transplante hepático é indicado aos portadores de insuficiência hepática 
crônica terminal que, se não forem submetidos a este procedimento, evoluirão ao óbito 
(22-24). 
A Associação Americana de Doenças de Fígado relata que, em pacientes com 
cirrose, o desenvolvimento da primeira descompensação (ascite, sangramento de 
varizes gastrointestinais ou encefalopatia) é uma clara piora do prognóstico (sobrevida 
em 5 anos entre 20 e 50%). O aparecimento de tais complicações deve constituir 
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indicação de encaminhamento urgente para avaliação, com a finalidade de ingressá-
lo em lista de espera para transplante de fígado. De forma clara, apresentar a 
evidência de deficiência da função hepática já indica a necessidade do transplante 
(23). 
A introdução da ciclosporina permitiu a indicação precoce do transplante 
hepático (4), expandindo assim, as indicações deste tratamento. Considera-se que os 
candidatos à espera do transplante hepático atendam a 4 requisitos (20): 
a)  Estabelecimento de diagnóstico específico da doença; 
b)  Demonstração inequívoca da gravidade da doença mediante provas 
documentadas; 
c)  Identificação de possível complicação que poderá prejudicar a sobrevida 
do paciente; 
d)  Estimativa da sobrevida do paciente submetido ou não ao transplante. 
Existem algumas doenças em que as indicações são claras e aceitas. São 
aquelas que apresentam uma evolução conhecida, definida e com pequena 
probabilidade de recidivar no fígado transplantado. As principais são a cirrose biliar 
primária, a colangite esclerosante primária, a atresia de vias biliares e a hepatite 
crônica autoimune.  
A cirrose hepática é a principal indicação do transplante hepático (70% - 90% 
das indicações). O abuso crônico de álcool e os vírus das hepatites B e C, em infecção 
crônica, são as principais causas de cirrose (19, 25-27). 
 
 Cirrose Hepática Etanólica 
Embora os resultados iniciais do transplante hepático em alcoolistas não 
tenham se mostrado satisfatórios, atualmente os resultados obtidos, em 5 anos, são 




26, 27), e que a volta ao uso do álcool foi inferior a 15%(28) sem que isto represente, 
necessariamente, dependência ou abuso (29). 
Os pacientes candidatos a transplante por cirrose hepática etanólica 
normalmente apresentam um longo trajeto de uso de álcool. Este fato nos proporciona 
um paciente desgastado com o fracasso das tentativas de abandono do vício e, por 
vezes, uma família desesperançada na sobrevida do paciente. Por isso, os 
profissionais da saúde têm que estabelecer uma boa relação com o paciente e seus 
familiares para melhor adesão ao tratamento (29, 30).  
 
 Hepatite Viral 
Uma das indicações mais frequente para transplante hepático é a do paciente 
portador de cirrose pelo vírus da hepatite. O fígado é infectado, porém, o aparecimento 
da cirrose acontece tardiamente. O vírus danifica silenciosamente o fígado e o 
paciente, assintomático, tem uma vida normal. No instante que surge o primeiro 
sintoma, habitualmente, a doença já está instalada e o paciente, cirrótico. Este fato 
representa enorme trauma para o paciente e sua família pelo aparecimento súbito do 
diagnóstico e a gravidade do prognóstico, incluindo a inscrição na lista de transplante 
hepático (19, 27). Métodos para alocação de órgãos para transplante hepático 
 
1.1.2. Métodos para alocação de órgãos para transplante hepático 
 
 Diretrizes de um índice de gravidade da doença hepática foram criadas para 
estimar a sobrevida em pacientes com doença hepática crônica. A classificação Child-
Turcotte-Pugh foi o primeiro índice de gravidade usado amplamente em pacientes 




Recentemente foi elaborado o escore MELD (model for end-stage liver disease, 
em português - modelo para doenças terminais do fígado), que inclui em sua fórmula 
os valores de creatinina sérica, bilirrubina total e a razão normalizada internacional 
(RNI) do tempo de protrombina, como parâmetros fundamentais (31 - 33). Definido 
como indicador de prognóstico para pacientes com doença hepática crônica 
avançada, ele passou a ser aplicado para ordenar os pacientes que se encontram em 
lista de espera para transplante de fígado. O escore é calculado por uma fórmula 
matemática (33 - 35).  
 
MELD= 0,957 x Loge (Cr mg/dl) + 0,378 x Loge (BT mg/dl) + 1,120 x Loge (RNI) + 0,643 
 
O escore MELD é um valor numérico, variando de 6 (menor gravidade) a 40 
(maior gravidade), quanto maior for o resultado desse cálculo, mais à frente da lista o 
paciente é posicionado e maior o risco de óbito do paciente com idade igual ou 
superior a 12 anos, se esse não for transplantado nos três meses seguintes (31, 33). 
A fila de espera é direcionada pela Lei nº 9.434/1997, no Decreto nº 
2.268/1997(36) e na Portaria GM/MS nº 2.600/2009 (37). As relações de pacientes 
são administradas pela coordenação-geral do Sistema Nacional de Transplantes 
(SNT) do Ministério da Saúde por meio de sistema informatizado. 
A fila de espera no transplante hepático não funciona por ordem de chegada, 
mas são regidas por princípios que obedecem a condições médicas, sendo que os 
fatores determinantes são: compatibilidade dos grupos sanguíneos, tempo de espera 
e gravidade da doença (37, 38). 
O paciente que necessita de um transplante hepático deverá ser inscrito no 




órgãos são regionalizadas, por questões de logística de transporte e, principalmente, 
pelo tempo de isquemia (38). 
 
1.1.3. Complicações no pré-transplante de fígado 
As doenças hepáticas crônicas são responsáveis por inúmeras alterações 
metabólicas que interferem negativamente nas atividades de vida diária e na 
qualidade de vida dos indivíduos acometidos (39). 
A desnutrição é fator de risco para o transplante hepático. A melhora do estado 
nutricional deve ser um dos objetivos a serem perseguidos pela equipe 
transplantadora (39, 40).  A idade avançada, isto é, pacientes acima de 65 anos, 
demonstra maior risco operatório e recuperação pós-operatória mais lenta, 
provavelmente devido à presença de doenças concomitantes (40).  
As complicações mais frequentes da doença hepática crônica são ascite, 
hemorragia em varizes esofágicas e encefalopatia hepática (41). É a complicação 
mais comum da cirrose e está associada com piora na qualidade de vida (42). O 
paciente com ascite desenvolve alteração física, psicológica e social, o que modifica 
sua autoestima, sua imagem corporal e sua autopercepção (41-43). 
Quando a cirrose é diagnosticada pela primeira vez, as varizes estão presentes 
em 30 a 40% dos pacientes compensados e em 60% dos pacientes descompensados. 
Quando presentes, representavam risco de sangramento, evento grave que expressa 
descompensação da doença hepática, passando a uma fase com um elevado risco 
de morte (57%) (42, 43). Alguns pacientes são diagnosticados hepatopatas após 
sangramento de varizes, fato que assusta e mobiliza o paciente e sua família e, ainda, 




Já a encefalopatia hepática (EH) é uma síndrome neuropsiquiátrica reversível 
caracterizada por mudanças na personalidade, comprometimento da cognição, da 
função motora e do nível de consciência (43). Clinicamente, o episódio agudo de EH 
no paciente cirrótico é caracterizado por síndrome confusional aguda, com prejuízo 
do estado mental, alterações neuromusculares e distúrbios respiratórios. As 
alterações psíquicas podem variar do grau 1 ao grau 4 sendo eles: Grau 1 - alterações 
cognitivas, mudanças no ciclo do sono, no humor, no comportamento e com presença 
ou não de asterixis; Grau 2- Sonolência, desorientação e com presença de asterixis; 
Grau 3 - Estupor ou coma com resposta a estímulos e Grau 4 - Coma profundo sem 
resposta a estímulos (41-43).  
Pacientes que apresentam EH necessitam de atenção e suporte familiar. As 
alterações empreendidas pela EH levam à perda da autonomia e, consequentemente, 
à necessidade de acompanhantes (15).  
 
1.1.4. Complicações no pós - transplante de fígado 
O período pós - transplante imediato é um momento crítico para a sobrevida do 
paciente.  A taxa de complicação pós-operatória é alta, principalmente, por causa do 
funcionamento do enxerto, das complicações técnicas ou infecções (44). 
As complicações na fase pós - operatória são influenciadas por três condições 
principais: 1.Condições anteriores ao transplante do receptor - estado nutricional, 
ascite, encefalopatia. 2. Qualidade do enxerto - referente ao tempo de isquemia e 
preservação. 3. Complicações cirúrgicas - como sangramento, instabilidade 
hemodinâmica no pré-operatório e efeitos adversos das drogas (45,46). 
No pós-transplante imediato existem complicações que necessitam de 




intensivo para obter bons resultados (44). O procedimento cirúrgico é extenso e as 
incisões abdominais são grandes e dolorosas fazendo com que o paciente necessite 
de uma supervisão criteriosa no manejo hemodinâmico e na avaliação renal (46). As 
complicações consideradas tardias ocorrem após as três primeiras semanas e 
incluem os efeitos colaterais da imunossupressão, as infecções virais, as estenoses 
biliares e as tromboses vasculares (45). 
Os pacientes são submetidos a medicamentos imunossupressores que 
reduzem as defesas naturais do organismo, por isso, é necessário manter um 
ambiente livre de bactérias, vírus e fungos (45). Os níveis sanguíneos de agentes 
imunossupressores são obtidos juntamente com outros exames sanguíneos que 
avaliam a função do fígado e dos rins. A infecção é outra complicação, sendo que as 
infecções pulmonares e fúngicas são as mais comuns, e a susceptibilidade à infecção 
é aumentada pela imunossupressão necessária para evitar a rejeição (46). 
No pós - operatório a rejeição é uma preocupação primordial, pois o fígado após 
ser transplantado é percebido pelo sistema imune como um antígeno estranho, e isso 
deflagra como resposta imune, em que os linfócitos T atacam o fígado transplantado 
e, devido a isso, a necessidade do uso de imunossupressores para prevenir essa 
resposta e a rejeição ao transplante. O medo de rejeição e a necessidade de 
retrasplante é um estresse constante para o receptor e seus familiares. No hospital, 
antes da alta, os pacientes são orientados com objetivo de favorecer a autonomia do 
paciente no seu domicilio (45,46).  
A hipertensão arterial também faz parte do quadro das complicações pós-
transplante. Em torno de 50% a 80% dos pacientes adultos apresentam hipertensão 
após o transplante hepático, e representa um problema importante a longo prazo pela 




O transplante de fígado aumenta a sobrevida dos pacientes com doença 
hepática avançada (8) e, atualmente no Brasil, a sobrevida é de 75% no primeiro ano 
e de 68% até o quinto ano de transplante (21), o que favorece a qualidade de vida 
pela melhora das condições físicas e emocionais (6, 9).  
1.2. Qualidade de Vida 
O conceito de qualidade de vida, tradicionalmente, era apropriado por filosófos 
e poetas, porém nos dias atuais o crescente interesse pelo tema “qualidade de vida” 
é dos profissionais de saúde e pesquisadores que buscam consolidar o tema numa 
medida quantitativa para ser utilizada em ensaios clínicos, modelos econômicos e que 
os resultados possam ser comparados entre diversas populações e entre diferentes 
doenças(47).  
Qualidade de vida é um conceito multidimensional que aborda todos os 
aspectos da vida humana, como as dimensões física, funcional, emocional, social e 
psicológica (11).  
A definição de qualidade de vida proposta pela Organização Mundial da Saúde 
(OMS), em 1994, é “qualidade de vida é a percepção do indivíduo de sua posição na 
vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relação aos 
seus objetivos, expectativas, padrões e preocupações”. A partir desta definição que 
os instrumentos de avaliação de qualidade de vida foram desenvolvidos (11,12, 48). 
Até então, os modelos de atendimento eram estritamente biomédicos, sendo 
que, com a concepção dos instrumentos de qualidade de vida, pôde-se ampliar as 
práticas assistenciais e modificar o entendimento sobre o proceso saúde-doença, já 
que tais instrumentos consideram aspectos socioeconômicos, psicológicos e culturais 
(49).  




um termo mais genérico, influenciada por estudos sociológicos, sem fazer referência 
ao estado de funcionalidade, enfermidades e sintomas; 2) qualidade de vida 
relacionada à saúde, que considera dimensões específicas do estado de saúde ou de 
intervenções em saúde (50).  
Os instrumentos genéricos desenvolvidos para a avaliação da qualidade de 
vida são frequentemente utilizados para o planejamento e avaliação em saúde e, 
referem-se à qualidade de vida geral. Dentre eles, destacam-se: World Health 
Organization Quality of Life Assessment (WHOQoL-100, incluindo também a versão 
abreviada WHOQoL-bref, além da versão para idosos WHOQoL-old) e Medical 
Outcome Study Health Survey (SF36, e a versão abreviada SF12). Os instrumentos 
específicos avaliam a qualidade de vida relacionada à saúde e são desenvolvidos com 
maior ênfase em determinadas enfermidades (12, 47, 50 - 52). 
 O Medical Outcomes Short-Form Health Survey (SF36) é um instrumento de 
avaliação genérica de qualidade de vida, criado na língua inglesa, de fácil 
administração e compreensão, que foi validado para o português em 1997. O 
instrumento é constituído por 36 questões, que abrangem 8 dimensões: capacidade 
funcional, aspectos físicos, dor, estado geral de saúde, vitalidade, aspectos sociais, 
aspectos emocionais e saúde mental e mais uma questão de avaliação comparativa 
entre as condições de saúde atual e há de um ano atrás (47, 52). Avalia tanto os 
aspectos negativos da saúde (doença ou enfermidade) como os aspectos positivos 
(bem-estar) (52). No processo de validação do questionário apenas duas questões 
foram modificadas na fase de adaptação cultural. A reprodutibilidade e validade foram 
avaliadas em pacientes brasileiros portadores de artrite reumatoide (47).   
A dimensão capacidade funcional verifica como a saúde interfere na realização 




interferir no trabalho laboral e em outras atividades, tendo como consequência o 
rendimento; a dimensão dor relaciona-se com a medida de intensidade desta dor e a 
sua interferência no trabalho habitual e nas atividades em casa; o componente estado 
geral da saúde verifica a valorização pessoal do estado de saúde, que inclui a situação 
atual e as perspectivas futuras, bem com a resistência em adoecer; a dimensão 
vitalidade analisa o sentimento de energia e vitalidade frente ao cansaço; os aspectos 
sociais analisam como os problemas físicos e emocionais interferem na vida social 
habitual; os aspectos emocionais verifica como estes afetam o trabalho e outras 
atividades de vida diária e, a dimensão saúde mental, avalia a saúde geral mental, 
considerando depressão, ansiedade, autocontrole e bem-estar geral (53). 
A avaliação da qualidade de vida é uma importante medida por considerar a 
percepção do paciente sobre os efeitos da doença e dos tratamentos sofridos (12). 
Estudos para avaliar a qualidade de vida de pacientes com doenças hepáticas 
crônicas pré e pré e pós-transplante hepático, têm utilizado o SF36, pois parece ser o 
instrumento mais abrangente para este fim (53, 54), como o estudo de Lobo et. al (55) 
que utilizou o SF36 para avaliar qualidade de vida de 60 pacientes em 4 centros 
transplantadores estudando a complexidade dos cuidados com a qualidade de vida e 
o humor. Nesta pesquisa verificou-se uma relação entre o estado do paciente e as 
medidas do SF36, no qual pode-se identificar relação do distúrbio do sono e uma 
redução da qualidade de vida. 
 Outro estudo que demonstrou a utilização do SF36 para avaliação de 
qualidade de vida em transplante hepático foi o estudo de Banihashemi (56). Através 
deste, verificou-se baixa qualidade de vida do candidato a transplante relacionada a 
condição de saúde do individuo e maior pontuação nas escalas de ansiedade e de 




A qualidade de vida de um paciente candidato a transplante hepático, que está 
no estágio final de uma doença hepática, pode ser afetada por fraqueza generalizada 
e fadiga, que limitam a realização de atividades diárias por fatores psicológicos, 
sociais e emocionais (57, 58), pela funcionalidade (59), pela fragilidade (60)  e até pela 
saúde bucal relacionada a frequência de perda de dentes e presença de periodontite 
(61) e disfunção cardíaca, sintomas ocasionados pela doença (62). 
A qualidade de vida de um paciente com transplante hepático pode ser afetada 
em seus aspectos físicos e sociais por diversos fatores, como idade, motivo do 
transplante, severidade do estado clínico do paciente no momento do transplante, 
complicações pré, trans e pós-operatórias, terapia imunossupressora e comorbidades 
(53). Outros fatores que podem interferir na maneira como o transplantado observa e 
relata a sua qualidade de vida são estado matrimonial e estado ocupacional durante 
o primeiro ano pós-transplante (63). De qualquer forma, pacientes transplantados e 
seus familiares enxergam o transplante como uma forma de melhorar a sua qualidade 
de vida a partir da mudança do estado de saúde (53, 63). 
 
1.3. Suporte Social 
Nas últimas décadas constatou-se um aumento no número de pesquisas sobre 
suporte social. Essas pesquisas tiveram início nos anos 60 e foram utilizadas para 
explicar a capacidade dos indivíduos de reagir e resistir ao estresse ou o 
relacionamento entre algumas doenças físicas e psicológicas e a qualidade de vida 
(64). 
A importância do suporte social tem sido reconhecida no enfrentamento ao 
estresse. Esse suporte está associado a diversas outras medidas, como os 




de estabilidade e o bem estar psicológico. Há, ainda, evidências de que o suporte 
social esteja entre os fatores de redução de impacto de eventos estressores (65). 
Duas disciplinas contribuíram para a distribuição e popularização do conceito. 
Em primeiro a epidemiologia, que se interessou pelo impacto da qualidade do tecido 
social sobre a prevalência de algumas doenças e a mortalidade (66). No segundo 
lugar, os estudos em psicologia, que têm fornecido evidências do impacto benéfico do 
suporte social sobre a saúde dos indivíduos (65). 
Suporte social define-se como a percepção que a pessoa tem de possuir 
assistência disponível, de receber cuidados e atenção de outros e de fazer parte de 
uma rede social de apoio. Os recursos para dar suporte podem ser emocionais 
(atenção, empatia e apoio), práticos (financeiros), de informações (conselhos e 
orientações de saúde) ou de companhia (sensação de pertencimento e presença 
familiar) (14,65,66). 
O suporte social é mensurado pela percepção do indivíduo sobre a assistência 
(disponível e prestada) e a sua inclusão na rede social de apoio (67 - 71). A 
investigação sobre suporte social tanto se refere a aspectos objetivos  sociais, como 
número de amigos, frequência de contatos, intensidade de contatos e redes sociais, 
quanto a aspectos subjetivos, como: a percepção que o indivíduo tem da adequação 
e da satisfação com a dimensão social da sua vida (70). No âmbito específico da 
saúde e das doenças, suporte social se refere aos mecanismos pelos quais as 
relações interpessoais, presumivelmente, protegem os indivíduos dos efeitos 
deletérios do estresse. Esta variável é abrangente, englobando um conjunto de 
componentes e de aspectos (71). 
O suporte social é considerado capaz de gerar efeitos benéficos para a saúde, 




um conceito multidimensional que se refere aos recursos materiais e psicológicos que 
as pessoas têm acesso por meio de suas redes sociais (13). 
Redes são definidas como uma teia identificada de relações sociais que 
circunda um indivíduo, bem como as características destas ligações, compondo-se do 
conjunto de pessoas com quem alguém mantém contatos sociais (66, 69). As redes 
são as fontes de onde emanam suportes sociais para seus integrantes (68). A 
importância da rede social reside no pressuposto de que elas preenchem as 
necessidades individuais, criando para seus integrantes inúmeras oportunidades de 
manter sua identidade social, receber apoio, ajuda material, serviços, informações e 
novos contatos sociais (71). 
O suporte social é multidimensional e constata a existência de cinco 
componentes de suporte social interligados (13, 72).  
Os componentes identificados são:  
Componente constitucional: inclui as necessidades e a congruência entre estas 
e o suporte existente;  
Componente relacional: estatuto familiar, estatuto profissional, tamanho da 
rede social e participação em organizações sociais;  
Componente funcional: suporte disponível (emocional, informacional, 
instrumental, material) e qualidade de suporte (desejo de apoiar) e a quantidade de 
suporte;  
Componente estrutural: proximidade física, frequência de contatos, 
proximidade psicológica, nível da relação, reciprocidade e consistência; 
Componente satisfação: utilidade e ajuda fornecida (73). 
O suporte social tem efeitos mediadores na proteção da saúde (13). Numa 




suporte social e saúde, concluiu-se a existência de forte correlação entre saúde e 
suporte social (71). No "Estudo Alameda" são apresentadas fortes evidências de 
relação entre os padrões de interação social e níveis de suporte social, com a 
longevidade e a mortalidade  (72). 
A existência de relação entre suporte social e saúde é demonstrada na meta-
análise que confirmou que a má saúde era mais pronunciada entre os que tinham falta 
de suporte social. Ainda, verificaram que o grau de associação entre as variáveis 
dependia das circunstâncias, da população, dos conceitos e das medidas utilizadas 
para avaliar o suporte social e a saúde (73).  A satisfação com o suporte social 
disponível é uma dimensão cognitiva com importante papel na redução do mal estar 
(74). 
Os estudos sobre a relação entre suporte social e saúde podem englobar-se 
em quatro grandes categorias (75): 1) o suporte social protege contra as perturbações 
induzidas pelo estresse; 2) a não existência de suporte social é fonte de estresse; 3) 
a perda de suporte social é estressante e 4) o suporte social é benéfico. 
O suporte social é uma variável importante para a saúde, mas não há 
uniformidade quanto à maneira de mensurá-lo, nem é clara a relação existente entre 
as diversas estratégias e técnicas utilizadas para avaliá-lo. A variedade destas 
técnicas reflete a complexidade da concepção de suporte social. Existem inúmeras 
técnicas de avaliação, mas nenhuma, isoladamente, resolveu o problema de 
contemplar o suporte social na sua globalidade (72).  
O instrumento utilizado no presente estudo, o inventário de rede de suporte 
social (SSNI), é composto por cinco escalas de dez itens cada, as quais avaliam tanto 
variáveis de cada rede social (fonte e tipo de contato) quanto componentes 




emocional e apoio relacionado à doença. Para a elaboração do instrumento o 
indivíduo elegia as pessoas ou grupos de pessoas com as quais ele tinha maior 
proximidade. Desta lista inicial, o respondente escolhia cinco ou quatro pessoas e uma 
instituição das quais ele percebe receber o maior apoio. Os autores limitaram a 
indicação de cinco membros de rede de suporte social pois não encontraram relação 
linear entre o tamanho da rede social e a quantidade de apoio recebido (73, 74). 
 Em cada escala, o respondente identificava uma pessoa da sua rede social, 
indicando também o tipo de relacionamento. A seguir, o respondente, ao relacionar 
cada item da escala com a pessoa escolhida, indicava a alternativa que melhor 
respondia a questão (74). A adaptação transcultural e validação do instrumento foram 
realizadas em uma amostra de 120 mulheres brasileiras, em tratamento para o câncer 
de mama, mostrando uma boa consistência interna (Cronbach α de 0,95) (73). 
Pesquisa realizada com 70 pacientes hospitalizados em lista de espera para 
transplante de fígado verificou que ¼ destes não apresentavam adequado suporte 
social e familiar, sendo que, nestes casos, deve-se oferecer alternativas de suporte 
social para estes pacientes (14). O suporte social é um fator importante para a 
percepção de qualidade de vida subjetiva, o que foi demonstrado em estudo realizado 
com pacientes pós-transplante de fígado e coração (76), bem como em outro estudo, 
que avaliou a qualidade de vida e o estresse de pacientes pós-transplante hepático, 
submetidos a intervenção de grupo de apoio. Esta pesquisa demonstrou que o grupo 
de intervenção aumentou a adaptação física, psicológica e social de pacientes 
submetidos a transplante de fígado (77).  
A avaliação de suporte social com o instrumento inventário de rede de suporte 
social (SSNI) em transplante hepático foi utilizado apenas em um estudo transversal 




menor idade, maior escolaridade e sem doenças concomitantes. Os pacientes 
candidatos a transplante hepático por cirrose etílica apresentaram um suporte social 
menor (78).  
1.4. Impacto na família 
Qualquer doença que ocasione incapacidade ao paciente ou tenha um 
prognóstico duvidoso, terá consequências tanto no paciente como em seu núcleo 
familiar. Toda doença tem um impacto na família, mas no caso das doenças crônicas 
o impacto é maior (79). 
Cada pessoa reage de diferente maneira diante do adoecer, sendo o mais 
comum o é desejar manter distância da realidade de possibilidade de morte. Num 
momento em que relacionamentos seriam extremamente benéficos para a resolução 
de uma crise de vida e para o funcionamento emocional da família, os efeitos 
conjuntos dos processos sociais, familiares e individuais tendem a deixar a família 
menos capaz de lidar com o estresse (80). 
A doença grave rompe o equilíbrio familiar. O grau de ruptura no sistema 
familiar é avaliado pelos seguintes fatores: 1) o contexto social e étnico; 2) a história 
de perdas anteriores; 3) o momento no ciclo de vida; 4) a natureza da doença grave; 
5) a posição e função da pessoa no sistema familiar; e 6) a abertura do sistema familiar 
(79, 80). 
A informação de acometimento de uma doença crônica em um membro da 
família, afeta cada membro do núcleo familiar e o funcionamento do sistema familiar 
(80). Porém, a experiência de doença crônica, somada à situação de transplante, pode 
produzir sentimento de caos e desorganizar o “mundo” do paciente e da família, que 




médico, administração de medicações, exames, internações hospitalares, requerendo 
uma demanda adicional de toda família (80 - 82).  
Todos estes fatores podem acarretar prejuízos para o paciente e mudanças 
significativas na vida social desses enfermos, com repercussões emocionais para 
pais, mães e irmãos e implicações para as relações e a dinâmica familiar. A situação 
de transplante também pode tensionar as relações com amigos e colegas (79, 83, 84). 
A família tende a se isolar, tornando os traços e tendências psicopatológicas 
individuais mais intensos (79). Além disso, existe a tendência do sentimento de 
vulnerabilidade aumentar e, por consequência, aumentar a sensação de desamparo 
e incapacidade perante a enfermidade (83, 84). 
A ausência de comunicação entre familiares sobre o adoecimento e a 
necessidade de transplante, seja por razões culturais ou psicológicas, pode dificultar 
a elaboração psíquica da experiência de doença crônica e transplante, que tende a se 
tornar um processo silencioso e solitário (80).  
Quando o transplante é um segredo na família, este pode se tornar uma 
experiência obscura e traumática (79,80). Outro aspecto que dificulta a vida familiar é 
a fila de espera para transplante, que além de ser longa, tem prazo imprevisível. A 
demora no atendimento exerce impactos significativos no bem-estar, nas 
probabilidades de cura, na natureza e extensão das sequelas nos pacientes, nos 
familiares envolvidos e na sociedade. Com tal agravante, as incertezas decorrentes 
dessa imprevisibilidade impedem o planejamento das vidas dos pacientes e dos seus 
familiares, da atuação do sistema de saúde e do funcionamento do sistema produtivo 
onde eles exerçam atividades laborais (81, 83). 
Apesar de todos os problemas e implicações negativas envolvidas numa 




apontados na literatura, além da melhora do quadro clínico do doente (84), como 
diminuição do ressentimento entre irmãos, quando a vida da família se apresenta 
estruturada após o transplante (79).  
Pesquisa realizada no Brasil, com cuidadores de pacientes candidatos à 
transplante hepático, demonstrou altos níveis de sobrecarga, estresse e depressão 
entre estes indivíduos (81). Outro estudo, demonstrou duas razões para modificar o 
olhar sobre os cuidadores: 1) Reconhecer os cuidadores familiares como parte 
essencial - ao reconhecer claramente esse papel, os profissionais de saúde 
incentivam os cuidadores a estarem mais confiantse sobre suas habilidades para 
cuidar de seus amados; 2) Cuidar do cuidador – os profissionais de saúde ficarem 
atentos ao pesado fardo que os cuidados geram nos cuidadores. O fardo do cuidado 
deve ser avaliado, níveis de estresse e saúde mental monitorados (especialmente 
para sintomas depressivos) e as medidas apropriadas para evitar estes sintomas (85, 
86). 
Uma recente revisão sistemática sobre o efeito do transplante de fígado na 
qualidade de vida dos pacientes e cuidadores verificou que ainda são necessários 
mais estudos a longo prazo para determinar esta questão (87). 
Outra pesquisa que analisou a sobrecarga de cuidadores informais de 
pacientes com cirrose e encefalopatia hepática verificou que disfunção cognitiva e 
encefalopatia prévias associaram-se com status financeiro, pior emprego e 
sobrecarga do cuidador, bem como os gastos com o tratamento da cirrose, e isto 
demonstrou impactar no cotidiano familiar e na aderência ao tratamento (82). 
O instrumento utilizado para avaliação do impacto na família, escala Zarit 




composto de 22 questões que avaliam a sobrecarga subjetiva dos familiares de 
pacientes, nos termos: cuidado, psicológico, bem-estar, finanças e vida social (85). 
 A escala Zarit é classificada em 5 pontos de acordo com a presença ou 
intensidade da resposta afirmativa (86). A confiabilidade da versão original e da 
versão adaptada em português mostrou um desempenho excelente com coeficiente 
α de Cronbach = 0,91 (85). Considerando que a avaliação de impacto na família com 
o instrumento inventário de sobrecarga de Zarit (ZBI) em transplante hepático foi 
utilizado por poucos estudos até o momento, como o estudo de Bajaj et. al (82), que 
verificaram os fatores emocionais e socioeconômicos da cirrose nos pacientes e nos 
cuidadores informais, em dois centros transplantadores com total de 104 
participantes e concluíram que o paciente com baixo suporte social interferiu na 
adesão ao tratamento e na unidade familiar, ainda no aumento de sobrecarga do 
cuidador. Garcia (78) avaliou o suporte social e impacto na família de candidatos a 
transplante hepático com uma amostra de 119 pacientes e seus cuidadores. Sobre 
suporte social e impacto na família verificou-se que quanto maior a escolaridade e 
maior o suporte social, menor foi o impacto na família. Na presença de doenças 
concomitantes, menor foi o suporte social e maior o impacto na família. E, ainda, que 
o impacto na família foi proporcional ao número de medicações tomadas.   
A qualidade de vida, suporte social e o impacto na família têm sido objetos de 
estudos (55, 78). O baixo nível de qualidade de vida, a redução do suporte social do 
paciente e o aumento da sobrecarga dos cuidados são índices de preocupação das 
instituições de saúde, dos profissionais da saúde e das familiares (55, 78). O 
transplante hepático tem por objetivo reestabelecer as condições de saúde 
extremamente depauperadas. Com o aumento da sobrevida dos pacientes 




de vida e suporte social têm acompanhado estes índices de sobrevida. Não se sabe 
se após transplante hepático o impacto na família diminui e se a vida cotidiana de 
todos envolvidos melhora.  
Portanto, este estudo se propõe a avaliar a qualidade de vida, suporte social e 
impacto no cotidiano da família dos pacientes no período pré e pós transplante de 





2.    OBJETIVO 
2.1. Objetivo Geral: 
 Avaliar as variáveis demográficas, clínicas, qualidade de vida, suporte social e o 
impacto na família de pacientes candidatos e de pacientes submetidos a 
transplante hepático.   
2.2. Objetivos Específicos 
 
 Verificar os aspectos clínicos e o perfil sóciodemográfico da população.  
 Verificar a correlação entre qualidade de vida, suporte social e impacto na família 
com os dados demográficos e clínicos. 
 Avaliar comparativamente qualidade de vida, suporte social e impacto na família 




3. CASUÍSTICA E MÉTODO 
3.1.Desenho do estudo 
Este é um estudo epidemiológico longitudinal aprovado pelo Comitê de Ética 
em Pesquisa CAAE: 21815013.9.0000.5404 (Anexo A). Todos os participantes deste 
estudo compreenderam o objetivo do mesmo, concordaram e assinaram o Termo de 
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE – Apêndice  1). 
3.2.Seleção dos participantes 
A população alvo do estudo foram os pacientes com doença hepática crônica, 
inseridos em lista de espera para transplante hepático no Ambulatório de Transplante 
Hepático do Centro de Diagnóstico de Doenças do Aparelho Digestivo 
(GASTROCENTRO) da Universidade Estadual de Campinas  (UTH-Unicamp). O 
recrutamento dos indivíduos incluídos na amostra foi por conveniência, sendo os 
pacientes com consultas previamente agendadas, seguindo o protocolo da UTH – 
Unicamp. Por contato direto, os sujeitos do estudo foram convidados a participar da 
pesquisa, mediante assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido 
(Apêndice 1).  
Os participantes foram selecionados de acordo com os seguintes critérios: 
 Critérios de inclusão 
a. Pacientes acima de 18 anos, portadores de hepatopatia crônica, com graus 
variáveis de doença hepática, com indicação de transplante hepático e 
incluídos em lista de espera, acompanhados na UTH-Unicamp; 
b. Pacientes entrevistados no período pré-transplante e após o transplante, no 
período mínimo de 6 meses, em estado geral de saúde suficiente para 




c. Familiares dos pacientes selecionados foram convidados a responder ao 
questionário de impacto na família; 
 
 Critérios de exclusão 
a. Pacientes em espera de transplante duplo fígado-rim; 
b. Pacientes em espera para transplante de fígado durante  tratamento de 
hepatite fulminante; 
c. Pacientes transplantados candidatos a retransplantes; 
d. Pacientes no período pós - transplante listados e não transplantados; 
e. Pacientes que ainda não alcançaram o período de 6 meses de transplantado 
de fígado; 
f. Familiares de pacientes falecidos no período pós - transplante; 
 
3.3. Cálculo amostral 
A população média em lista de espera estimada na UTH - Unicamp foi de 200 
pacientes. Aceitando como máximo erro amostral 5% e poder de 90%, foi calculada 
uma amostra mínima de 115 pacientes. Ressaltamos que a amostra foi por 
conveniência utilizando os pacientes com consultas previamente agendadas, 
seguindo o protocolo da UTH - Unicamp.  
 3.4. Variáveis 
 Dependentes:  
1. Qualidade de Vida, 2. Suporte Social, 3. Impacto na Família   
 Independentes: 
a) Demográficas: sexo (masculino/feminino), idade (anos), nível de 




graduação), estado civil (casado, solteiro, viúvo ou divorciado), número de 
filhos, situação de trabalho (desempregado, empregado, aposentado e de 
licença médica), avaliação da frequência de sentimentos presentes 
(ansiedade, medo receptividade, alegría, agressividade e alivio) - 
(formulação do autor) e renda familiar - de acordo com o salário mínimo 
anual segundo DIEESE - Departamento Intersindical de Estatísticas e 
Estudos Socioeconômicos (88) vide Apêndice 2.  
b) Clínicas: etiologia da doença hepática, escore MELD e presença de 
ascite e/ou encefalopatia (Apêndice 3).  
c) Suporte Social: Inventário de rede de suporte social (SSNI) (73,74) para 
coleta de dados dos pacientes no período pré e pós-transplante hepático 
(Anexo C).  
d) Impacto na família: Inventário de sobrecarga de Zarit (ZBI) (85,86) para 
coleta de dados do impacto na família no período pré e pós-transplante 
hepático (Anexo D). 
3.5. Plano de coleta 
 Os dados foram coletados por meio de fichas de coleta e questionários semi-
estruturados, com questões fechadas e autoaplicáveis, por um único entrevistador, 
que sanou as possíveis dúvidas do entrevistado.  
Quatro instrumentos foram utilizados para a coleta de dados:  
 Ficha de coleta de dados demográficos e dados clínicos pré-transplante 
(Apêndices 2 e 3). 
 Instrumento para avaliar qualidade de vida: “36 – Item Short-Form Health 





a. Capacidade Funcional representada na questão 3 do instrumento, composta de 
10 itens - os itens avaliam tanto a presença como a extensão das limitações 
impostas à capacidade física (1. muita limitação, 2. pouca limitação 3. sem 
limitação);  
b. Aspectos físicos representada na questão 4 nos itens: a - diminuiu tempo de 
atividades, b - realizou menos atividades, c - limitado em atividades e d - 
dificuldade nas atividades e avaliados em: 1. sempre, 2. maior parte do tempo, 
3. algum tempo, 4. pouco tempo, 5. nunca; 
c. Aspectos emocionais representada na questão 5 nos itens: a - diminuiu o tempo 
das atividades, b- realizou menos atividade, c- não realizou atividades e 
avaliados em: 1. sempre, 2. maior parte do tempo, 3. algum tempo, 4. pouco 
tempo, 5. nunca; 
d. Dor representada pelas questões 7 (dores no corpo nas últimas 4 semanas) e 
8 (dor interferiu nas atividades nas últimas 4 semanas) e avaliadas em: 1. 
nenhuma, 2. muito fracas, 3. ligeiras, 4. moderadas, 5. fortes, 6. muito fortes; 
e. Estado geral de saúde representada pela questão 1 (percepção sobre a saúde) 
avaliado como: 1. ótima, 2. muito boa, 3. boa, 4. razoável e 5. fraca  e questão 
11 nos itens: a - costumo adoecer, b- sou tão saudável, c- minha saúde vai 
piorar, d- minha saúde é excelente, avaliados em: 1. absolutamente verdade, 
2. verdade, 3. não sei, 4. falso e 5. absolutamente falso; 
f. Vitalidade representada pela questão 9 nos itens: a - se sente cheio de vigor,  
e - se sente com muita energia, g - se sente esgotado e i - se sente cansado, 
avaliados em: 1. sempre, 2. maior parte do tempo, 3. algum tempo, 4. pouco 




g. Aspectos sociais representada pela questão 6 (últimas 4 semanas, o físico e 
emocional interferiram no social) e avalido em: 1. absolutamente nada, 2. 
pouco, 3. moderadamente, 4. bastante e 5. imenso  e a questão 10 (últimas 4 
semanas, o tempo, o físico e o emocional interferiram no social) avaliado em: 
1. sempre, 2. maior parte do tempo, 3. algum tempo, 4. pouco tempo, 5. nunca; 
h. Saúde Mental representada pela questão 9 nos itens: b- se sente uma pessoa 
nervosa, c- se sente deprimido, d- se sente calmo e tranquilo, f- se sente 
desaminado e abatido, h- se sente uma pessoa feliz, avaliados em: 1. sempre, 
2. maior parte do tempo, 3. algum tempo, 4. pouco tempo, 5. nunca;  
i. Componente Físico (CoF) e Componente Mental (CoM): medidas resultantes do 
agrupamento das dimensões do SF36. Componente Físico (CoF) – (composto 
pelas dimensões Capacidade Funcional, Aspectos Físicos, Dor, Estado Geral 
de Saúde, Vitalidade e Aspectos Sociais) e o Componente Mental (CoM) – 
(composto pelas dimensões Estado Geral de Saúde, Vitalidade, Aspectos 
Sociais, Aspectos Emocionais e Saúde Mental)     
 Os itens são avaliados, dando-se um resultado para cada questão, que são 
posteriormente transformados numa escala de 0 a 100, em que zero é 
considerado o pior e 100 o melhor estado (47, 52). 
 
 O instrumento para avaliar suporte social foi o inventário de rede de suporte 
social (SSNI) (74) adaptado para o português (73), com 10 questões, sendo 
classificadas as questões 1-9 em 5 pontos (1 = nunca, 2 = quase nunca, 3 = 
algumas vezes, 4 = com frequência e 5 = sempre) e a questão 10 em 6 pontos 
(1 = não entrei em contato com esta pessoa, 2 = o apoio não ajudou, 3 = não 
senti apoio, 4 = senti um pouco de apoio, 5 = senti um bom apoio e 6 = senti 




concordância, assistência, ajuda material e/ou econômica e integração social 
(Anexo C). O resultado expressa a análise descritiva global. 
 
 O instrumento para avaliar o impacto na família foi o inventário de sobrecarga de 
Zarit (ZBI) (86) adaptado para o português (85), classificado em 5 pontos (0 = 
nunca, 1= ocasionalmente, 2 = algumas vezes, 3 = a maioria das vezes e 4 = 
sempre) de acordo com a presença ou intensidade da resposta afirmativa, sendo 
22 questões que compreendem as seguintes dimensões: cuidado, psicológico, 
bem-estar, finanças e vida social (Anexo D). O resultado expressa a análise 
descritiva global. 
3.6. Etapas do estudo 
 Pré-transplante  
a. Coleta de dados relativos às características demográficas e clínicas, 
mediante questionário semi-estruturado (Apêndice  2 e 3). 
b. Avaliação da qualidade de vida através do questionário de qualidade de vida 
SF36 (47), (Anexo B).   
c. Coleta de dados para avaliação do suporte social através do inventário de 
rede de suporte social (73), (Anexo C).  
d. Avaliação do impacto na família através do inventário de Zarit, que avalia a 
sobrecarga subjetiva dos familiares de pacientes (85) (Anexo D).  
 Pós-Transplante 
 Nesta etapa, as entrevistas foram realizadas após o sexto mês pós-transplante, 





a. Avaliação da qualidade de vida através do questionário de qualidade de vida 
SF36 (47), (Anexo B).   
b. Coleta de dados para avaliar o suporte social através do inventário de rede de 
suporte social (73), (Anexo C).  
c. Avaliação do impacto na família através do inventário de Zarit, que avalia a 
sobrecarga subjetiva dos familiares de pacientes (85), (Anexo D). 
 Os instrumentos de avaliação neste período foram os mesmos utilizados no 
período pré-operatório, bem como os familiares foram os mesmos que 
participaram no período pré-transplante. 
 
3.7. Análise estatística 
Para descrever a caracterização da amostra foram elaboradas tabelas de 
frequência das variáveis categóricas, com valores de frequência absoluta (n) e 
percentual (%), e estatísticas descritivas das variáveis contínuas, cujos dados foram 
apresentadas com valores de média, desvio padrão, valores mínimo e máximo e 
mediana (91, 92). 
 Para analisar a consistência interna das escalas foi calculado o coeficiente alfa 
de Cronbach, sendo que valores de alfa acima de 0,70 indicam alta consistência (93).   
Para a comparação dos instrumentos aplicados nos períodos pré e pós- 
transplante foram utilizados os testes de Wilcoxon e qui-quadrado.Para a comparação 
dos escores das escalas  das variáveis categóricas fora utilizados os testes de Mann-
Whitney (para 2 categorias) e o teste de Kruskal-Wallis (para 3 ou mais categorias) 
(94).  
Para analisar a relação entre as variáveis numéricas e os escores das escalas 




relacionados com os escores das escalas foram realizadas as análises de regressão 
linear simples e múltipla, com critério Stepwise e transformação por postos/ranks (97). 






Foram entrevistados 120 participantes candidatos a transplante hepático e 120 
familiares dos candidatos para avaliação de impacto na família (Figura 2).  
 
 
Figura 2. Fluxograma da população de estudo de 2014 a 2017 
 
No período pré-transplante, 39 pacientes realizaram o procedimento e apenas 
24 pacientes  completaram o critério de 6 meses de sobrevida, porém quatro destes 
pacientes se recusaram a realizar a entrevista novamente (etapa pós-transplante). 
Estes último, bem como seus familiares, foram entrevistados novamente após o sexto 




No presente estudo, os valores achados no cálculo de consistência interna das 
escalas foi 0,92 para o instrumento de qualidade de vida (SF36), para o instrumento 
de suporte social (SSNI) foi de 0,81 e e o instrumento de impacto na família (ZBI) o 
valor foi 0,78, apresentando a alta consistência dos instrumentos utilizados (93). 
4.1. Pré - Transplante 
A amostra caracterizou-se pelo predomínio do sexo masculino (75,8%). A idade 
média dos pacientes foi 55,3 ± 9,7 anos, com mediana de 56 anos, variando de 23 a 
72 anos. Houve maior frequência de faixa etária de 40 a 59 anos (55,8%); e metade 
dos pacientes possuíam, pelo menos, o ensino fundamental ( vide Tabela 1).  
A maioria dos pacientes eram casados (81,6%) e, em relação aos filhos,  60,3%  
tinham 30 anos ou mais e, 24% tinham idade entre 20 e 29 anos. Dos entrevistados, 
40% eram aposentados e 30% relataram estar em licença médica. 
A renda média mensal familiar foi de até cinco salários mínimos para 46,6% 
dos entrevistados e de até dois salários mínimos para 35% deles, conforme mostra a 
Tabela1.   
Em 23,3% dos casos, a etiologia da doença hepática foi cirrose de origem viral 
e em 20,8%  a etiologia foi a cirrose de origem alcoólica. Em 44,1%  a causa foi devido 
a outras etiologias: cirrose por hepatite autoimune, cirrose biliar primária, carcinoma 

































O escore MELD puro dos pacientes da pesquisa foi em média 17,7 ± 5,4  e  mediana 
de 18, sendo que o menor valor observado foi 6 e o maior valor observado foi 29. O 
Variável  Frequência Percentual 
Sexo   
Masculino 91 75,8 
Feminino 29 24,1 
Faixa etária    
Entre 20 a 39 anos 9 7,5 
De 40 a 59 anos 67 55,8 
De 60 a 79 anos 44 36,7 
Nível de escolaridade    
Ensino Fundamental  60 50,0 
Ensino Médio  44 36,6 
Ensino Superior   16 13,3 
Pós – graduação 2 1,6 
Estado civil    
Solteiro 11 9,1 
Casado 98 81,6 
Divorciado 9 7,5 
Viúvo 2 1,6 
Filhos segundo a idade   
Sem filho 10 2,7 
Até 5 anos 4 1,1 
6-12 anos 10 2,7 
13-19 anos 33 9,2 
20-29 anos 88 24,0 
30 anos ou mais 217 60,3 
Situação de trabalho   
Desempregado 16 13,3 
Trabalhando 20 16,6 
Aposentado 48 40,0 
Em licença médica 36 30,0 
Renda média mensal familiar    
Até 2 salários mínimos 42 35,0 
Até 5 salários mínimos 56 46,6 
Até 10 salários mínimos 11 9,1 
Mais de 10 salários mínimos 11 9,1 




coeficiente de variação foi igual a 17%, mostrando uma dispersão moderada em 
relação à média. 
Dos entrevistados, 54,1% apresentaram, em algum momento da doença 
hepática, crises de encefalopatia (vide tabela 2). O número de episódios de 
encefalopatia variou de 1 a 12 eventos por mês. Em 42,5% da amostra, houve relato 
da presença de ascite, conforme mostra aTabela 2.  
Verificou-se uma relação significativa existente entre impacto na família (ZBI) e 
qualidade de vida (SF36) nas dimensões de dor (p=0,00), estado geral de saúde 
(p=0,036), vitalidade (p=0,004) e saúde mental (p=0,002). Houve relação significativa 
entre suporte social (SSNI)  e qualidade de vida, no domínio de aspectos sociais 
(p=0,010) (Tabela 3). 
Tabela 2. Distribuição da amostra segundo as variáveis clínicas 
 
 Variável  Frequência Percentual 
Etiologia da doença hepática    
Álcool  25 20,8 
Hepatite viral  28 23,3 
Hepatite viral + Álcool  14 11,6 
Outros 53 44,1 
Encefalopatia   
Sim 65 54,1  
Não 55 45,8 
Ascite    
Sim 51 42,5 
Não 69 57,5 




Tabela 3. Relação entre as variaveis impacto na família e suporte social de 
acordo com os resultados do questionário SF36 e os escores de impacto na 





















-0,034 -0,079 -0,245 -0,019 -0,255 -0,164 -0,177 -0,272 
p 
 
0,711 0,386 0,007 0,036 0,004 0,071 0,052 0,002 
Suporte 
Social 
-0,144 0,072 0,020 -0,042 0,066 -0,234 0,103 0,066 
p 
0,114 0,434 0,827 0,643 0,470 0,010 0,259 0,469 
FUN = capacidade funcional, FIS = aspectos físicos, Dor = dor, GER = estado geral de saúde, VIT = 
vitalidade, SOC = aspectos sociais, EMO = aspectos emocionais e MEN = saúde mental.  
 
Verificou-se diferença significativa nas seguintes comparações: maior escore 
de impacto na família associou-se com os pacientes sem companheiro (p= 0,037); 
quanto menor a renda média mensal familiar, maior foi o escore de impacto na família 
(p= 0,018); pacientes com até 18 anos apresentaram maior escore de suporte social 
(p < 0,001); quanto menor o número de pessoas que habitavam com o paciente maior 
foi o escore de dor - SF36 (p= 0,007) e do CoF (p= 0,008); pacientes com ensino 
médio associou-se com maior escore de capacidade funcional - SF36 (p= 0,003) (vide 
tabela 4).  
O álcool como etiologia da doença hepática apresentou associação com menor 
escore de saúde mental - SF36 (p=0,039); pacientes que relataram sintomas da 
doença hepática apresentaram menor escore de suporte social (p=0,015), vitalidade 
(p=0,020), aspectos sociais (p=0,017), aspectos emocionais (p= 0,016), saúde mental 
(p=0,044), CoF (p=0,008) e CoM (p= 0,008). Os pacientes que relataram ter 
apresentado encefalopatia tiveram maior escore de impacto na família (p=0,002) e 




sociais (p= 0,010), aspectos emocionais (p= 0,008), saúde mental (p < 0,001), no CoF 
(p < 0,001) e no CoM (p < 0,001), conforme tabela 5. 
Pacientes com ascite apresentaram menor escore de aspectos físicos 
(p=0,024), vitalidade (p= 0,011), saúde mental (p= 0,003), CoF (p= 0,003) e CoM 
(p=0,041). E nos pacientes que passaram por tratamento psicológico verificou-se 
menor escore de estado geral de saúde (p= 0,010), aspectos emocionais (p= 0,025), 
saúde mental (p= 0,05) e CoM (p= 0,017) (vide tabela 5).  
Na tabela 6, demonstra-se que os pacientes com ansiedade tiveram menor 
escore de dor (p=0,015) e saúde mental (p < 0,001). Pacientes com medo 
apresentaram menor escore de saúde mental (p= 0,016) e, pacientes que relataram 
alegria, tiveram maior escore de vitalidade (p=0,011), saúde mental (p < 0,001), CoF 
(p= 0,034) e CoM (p=0,007). Entre os indivíduos que relataram agressividade, 
verificou-se maior escore de impacto na família (p= 0,011) e menor escore de 
vitalidade (p= 0,003), saúde mental  (p < 0,001) e CoM (p < 0,001). O relato de 










Tabela 4. Comparação dos escores das escalas entre variáveis demográficas no 




Variável Categórica Variável p - valor 
Sem companheiro Impacto na Família 0,037 
Filhos até 18 anos   Suporte Social <0,001 





Mínimo  ensino médio  Capacidade funcional 0,003 
  Renda Impacto na Família 0,018 


















Tabela 5. Comparação entre variáveis clínicas no período pré - transplante com os 
escores de qualidade de vida, suporte social e impacto na familia 




Etiologia (ALC)    Saúde Mental 0,039 
Sintomas 
Suporte social  0,015 
Vitalidade 0,020 
Aspectos Sociais 0,017 
Aspectos Emocionais 0,016 




 Impacto na Família (sim) 0,002 
Estado Geral de Saúde <0,001 
Vitalidade <0,001 
Aspectos Sociais 0,010 
Aspectos Emocionais 0,008 




Aspectos Físicos 0,024 
Vitalidade 0,011 
Saúde Mental 0,003 
CoF 0,003 
CoM 0,041 
Tratamento Psicológico  
Estado Geral de Saúde  0,010 
Aspectos Emocionais 0,025 
Saúde Mental 0,005 
CoM 0,017 





Tabela 6. Comparação dos escores das escalas entre percepção de sentimentos no 
período pré-transplante  
Variável Categórica Variável P-valor 
Ansiedade  
Dor 0,015 
Saúde Mental <0,001 
Medo  Saúde Mental 0,016 
Alegria 
Vitalidade 0,011 
 Saúde Mental <0,001 
 CoF 0,034 
 CoM 0,007 
Agressividade 
Impacto na Família  0,011 
Vitalidade 0,003 
Saúde Mental <0,001 
CoM <0,001 
Receptividade/Adesão  Aspectos Físicos 0,006 
CoF – componente físico, CoM – componente físico 
 
Os resultados da análise de regressão linear univariada da comparação dos 
dados demográficos e clínicos com as dimensões de qualidade de vida e impacto na 
família constam no Apêndice 4.  
Em relação aos resultados da análise multivariada (tabela 7), verificou-se que 
o maior escore de capacidade funcional relacionou-se positivamente com apresentar 
escolaridade mínima do ensino médio (p < 0,001); o maior escore de aspectos físicos 
associou-se com sentimento de receptividade (p= 0,009) e menor escore de aspectos 
físicos associou-se com o relato de ascite (p= 0,043).  
O menor escore de dor associou-se com relato de ansiedade (p= 0,015), bem 
como os menores escores de estado geral de saúde e vitalidade apresentam 
associação significativa com encefalopatia  (p < 0,001) e relato de agressividade (p = 




Menor escore de aspectos sociais também relacionou-se com crises de 
encefalopatia (p= 0,010) e, em relação à dimensão aos aspectos emocionais, quanto 
menor foi o escore, maior o relato de encefalopatia (p=0,005) e maior MELD (p=0,029).  
Maior escore de saúde mental associou-se com relato de alegria (p < 0,001), 
sem agressividade (p < 0,001), sem ansiedade (p= 0,012) e sem apresentar crises de 
encefalopatia (p < 0,001). O menor escore de CoF relacionou-se positivamente  
também com encefalopatia (p < 0,001) e com ascite (p= 0,010). Da mesma forma o 
menor escore de CoM associou-se com encefalopatia (p < 0,001) e com relato de 
agressividade (p= 0,002).  
O impacto na família apresentou relação positiva com relato de encefalopatia 
(p= 0,006) e de agressividade (p= 0,033). Nenhuma variável teve relação significativa 





Tabela 7.  Análise de regressão linear multivariada da relação dados 
demográficos, clínicos, qualidade de vida, suporte social e impacto na família no 
período pré – transplante. 
 
 
Variável Categorias Beta (EP)* p - valor R2 
Capacidade Funcional 
Escolaridade  
Ensino Médio 23,42(6,60) <0,001  
Ensino Superior 7,35(9,35) 0,434 0,0978 
Aspectos Físicos 
Receptividade Sim 12,20(4,61) 0,009 0,0642 
Ascite  Sim -9,39 (4,59) 0,043 0,0323 
Dor 
Ansiedade Sim -16,95 (6,85) 0,015 0,0493 
Estado Geral de Saúde 
Encefalopatia Sim -24,35 (5,99) <0,001 0,1230 
Vitalidade  
Encefalopatia  Sim -31,72 (5,55) <0,001 0,2408 
Agressividade Sim -13,01 (5,57) 0,021 0,0339 
Aspectos Sociais 
Encefalopatia  Sim -16,18 (6,15) 0,010 0,0554 
Aspectos Emocionais 
Encefalopatia Sim -15,19 (5,26) 0,005 0,0592 
MELD  Variável contínua -0,17 (0,08) 0,029 0,0378 
Saúde Mental 
Agressividade Sim -22,92 (4,79) <0,001 0,2675 
Alegria Sim 26,91 (4,74) <0,001 0,1569 
Encefalopatia  Sim -19,78 (4,53) <0,001 0,0784 
Ansiedade Sim - 12,95 (5,09) 0,012 0,0265 
CoF     
Encefalopatia Sim -23,17 (5,88) <0,001 0,1341 
 Ascite Sim -15,57 (5,92) 0,010 0,0483 
CoM     
Encefalopatia Sim -27,55 (5,62) <0,001 0,1952 
Agressividade Sim -17,82 (5,64) 0,002 0,0632 
Impacto na Família     
Encefalopatia Sim  17,11 (6,14) 0,006 0,0786 




4.2. Pós - Transplante  
   
A tabela 8 apresenta um comparativo do período pré e pós – transplante dos 
escores de suporte social e impacto na família, considerando a mesma amostra nos 
períodos pré e pós - transplante (n=20). 
 
Tabela 8. Comparação das variáveis numéricas entre pré e pós - transplante dos 
instrumentos de suporte social e impacto na família. 
Variável Média DP p - valor 
Suporte Social - pré 3,78 0,27 
0,001 Suporte Social - pós 3,60 0,23 
Diferença  -0,19 0,22 
Impacto na Família – pré  13,85 9,83 
0,001 Impacto na Família – pós  3,55 2,01 
Diferença  -10,30 8,31 
DP = desvio-padrão 
 
Constatou-se que, tanto o suporte social quanto o impacto na família, 
apresentaram  redução significativa dos escores. 
No Gráfico 1, apresenta-se um comparativo do período pré e pós - transplante  












Gráfico 1. Apresentação gráfica dos domínios de qualidade de vida (SF36) 




Na tabela 9, pode-se verificar diferença significativa em todas as 8 dimensões 
e 2 componentes do SF36, com aumento do escore no períodos pó-transplante em 









Tabela 9. Comparação das variáveis numéricas entre pré e pós – transplante 
e dimensões dos instrumentos de qualidade de vida SF36 (n=20) 
Periodo Variável  D.P. p - valor 
Capacidade Funcional 
Pré 44,25 27,45 
<0,001 Pós 95,00 20,07 
Diferença  50,75 27,50 
Aspectos Físicos  
Pré  22,50 37,96 
<0,001 Pós  95,00 22,36 
Diferença  72,50  41,28 
Dor 
Pré 63,95 31,39 
<0,001 Pós 95,20 10,69 
Diferença  31,25 25,96 
Estado Geral de Saúde  
Pré 51,60 21,30 
<0,001 Pós 77,95 7,03 
Diferença  26,35 17,25 
Vitalidade 
Pré 49,00 31,27 
<0,001 Pós 81,25 13,75 
Diferença 32,25 22,80 
Aspectos Sociais 
Pré 56,88 29,10 
<0,001 Pós  95,63 9,31 
Diferença 38,75 24,64 
Aspectos Emocionais 
Pré 21,67 37,89 
<0,001 Pós 95,00 22,36 
Diferença  73,33 41,32 
Saúde Mental 
Pré 61,80 26,36 
<0,001 Pós  83,60 10,85 
Diferença  21,80 21,22 
CoF 
Pré 48,03 20,79 
<0,001 Pós 90,00 11,77 
Diferença  41,98 17,33 
CoM 
Pré 48,15 21,32 
<0,001 Pós 86,69 9,91 





A amostra estudada apresentou características gerais semelhantes a de outros 
grupos, nos quesitos distribuição por sexo, idade, doença de indicação ao transplante, 
escolaridade, ocupação, entre outros (55, 58, 81, 82, 98, 99). 
Constatou-se que a maioria dos pacientes em espera de transplante são 
homens, sendo este dado semelhante a estudos realizados tanto no Brasil como em 
outros países do mundo, com a mesma população. Em estudo realizado na Faculdade 
de Medicina de Ribeirão Preto, Brasil, Santos et al., (58) evidenciaram que a maior 
percentagem era de homens (73%), o que corrobora com o presente estudo que 
possui aproximadamente 76% de homens. Sobre a média de idade dos pacientes do 
presente estudo foi 55,3 ± 9,7 anos, o que é semelhante ao estudo de Macêdo et al., 
no qual a média de idade foi de 51,7 ± 9,03 (100), e de Stewart et al., no qual a média 
de idade dos pacientes candidatos à transplante de fígado foi de 53,3 ± 7,5 anos, 
sendo similar aos resultados da presente pesquisa (99).  
Em relatório divulgado pela Organização Mundial da Saúde (OMS), verificou-
se maior consumo de álcool entre os homens, por consequência, aumento de casos 
de cirrose hepática. Entre 2003 e 2005 o Brasil apresentou um alarmante consumo de 
álcool de 24,38 litros per capita entre os homens (15 + anos de idade) e de 10,62 litros 
entre as mulheres (101). A maior parte dos pacientes deste estudo (68%) relataram 
história de consumo de álcool, o que pode estar diretamente relacionado com a cirrose 
hepática (58). 
A causa mais prevalente de cirrose foi a hepatite viral, correspondendo a 
23,3%, seguido de uso de álcool, 20,6% e a causa concomitante de álcool + vírus 
correspondeu a 11,6% dos pacientes estudados. Miyazaki et al. verificaram em 
pesquisa também realizada no Brasil que a etiologia mais comum de hepatopatia de 




C (19,7%) (81). Em outro estudo (58), as etiologias da doença hepática mais 
prevalentes foram a hepatite C (44%) e esteatose hepática não-alcoólica (23%), sendo 
que a prevalência de causa por álcool e hepatite C foi de 11%, o que se assemelhou 
ao presente estudo em relação à causa por álcool e hepatite C (11,6%) e se 
diferenciou em relação à causa somente por álcool, que nesta pesquisa apresentou 
21% da população estudada e no estudo de Bajaj somente 7% (82). No entanto, o que 
pode  ser verificado, foi que a etiologia da cirrose foi diferente nos países 
desenvolvidos, sendo que nestes, a maior prevalência de causa foi a hepatite C e, no 
Brasil, a maior prevalência de causa foi o álcool. A percentagem de mortalidade em 
lista de espera para o transplante hepático no estado de São Paulo é 28% (21), na 
presente amostra foi de 34%. 
Em relação à escolaridade foi encontrado que 50% dos participantes realizaram 
o ensino fundamental (8 anos ou menos de escolaridade), enquanto outro estudo 
evidenciou 34% de pacientes que completaram o ensino fundamental (58), e outro em 
que a média de escolaridade foi de 13 anos (82). Dessa forma, pode-se verificar que 
a escolaridade dos participantes da presente pesquisa foi menor em relação à outros 
estudos. Em pesquisas realizadas no exterior, pode-se verificar um maior nível de 
escolaridade entre os pacientes (99). 
Sobre o escore MELD puro, em um estudo americano, a pontuação média do 
escore MELD foi de 14,6 pontos (99) e, em pesquisa realizada no Brasil, a média do 
escore MELD destes pacientes foi de 13,5 pontos, com 33% dos pacientes com escore 
MELD maior ou igual  a 15 pontos (81), em contraste com o presente estudo, que 
verificou uma média de 17,7, sendo maior que nos outros estudos (78, 81, 99, 102). 
Em relação à ocupação, a presente pesquisa apresentou 40% de aposentados 




al., em que 32% eram aposentados e, 33% dos pacientes estavam afastados das 
atividades laborais por motivo de saúde (103). Em estudo realizado no Iraque, 
observou-se que 35% da amostra não trabalhava, encontravam-se incapacitados, 
aposentados ou desempregados (56), sendo que, em comparação ao presente estudo 
brasileiro, a percentagem de pacientes com estas características foi maior (83%). Com 
embasamento nos resultados apresentados e dados da literatura pode-se evidenciar 
que a presença de doença hepática crônica, em pacientes do sexo masculino e em 
idade produtiva, ocasiona inatividade laboral, produzindo um efeito direto na renda 
familiar (82, 103). 
A amostra deste estudo é constituída, em sua maioria, por pessoas que são 
casadas (82%), situação esperada em população com média de idade acima de 50 
anos.  Na pesquisa realizada em Ribeirão Preto (SP) (58) verificou-se que este 
número foi de 63% dos pacientes e na realizada no Iraque, verificou-se dados mais 
próximos aos da presente pesquisa, sendo 76% de casados (56). Mendes et al., 
observaram que  a situação conjugal encontrada era de 77% casados, 13% solteiros 
e 10% separados ou divorciados (78, 103). O que corrobora com o presente estudo 
com 82% casados, 9% solteiros e 9% divorciados ou viúvos.  
Quanto à ocorrência de encefalopatia, 54% dos pacientes relataram que 
haviam apresentado algum episódio de encefalopatia, frequência considerada alta se 
comparado com a literatura sobre o assunto (9, 104). Bajaj et al. reportam que cerca 
de 44% apresentaram encefalopatia (82) e, Macêdo et al., relataram que apenas 23% 
de seus pacientes apresentaram encefalopatia (100). Outros autores encontraram 
encefalopatia em aproximadamente 28% dos pacientes com insuficiência hepática 
crônica ou cirrose (104). A experiência de múltiplos episódios de encefalopatia, nos 




seus próprios atos, associado ao fato de estar doente e ser consciente dessa situação, 
pode levar o paciente à depressão (9, 78, 82, 104). Estes déficits cognitivos podem 
ser persistentes e semelhantes à doença de Alzheimer (105).  
Em relação aos instrumentos utilizados para a realização da pesquisa foi 
selecionado o SF36 para avaliação de qualidade de vida, que mesmo se tratando de 
um instrumento genérico, é o mais utilizado em estudos médicos, o que facilita a 
comparação dos estudos (106). O instrumento de avaliação de qualidade de vida 
mostrou uma boa consistência interna com o coeficiente de α de Cronbach – 0,92.  
Quanto aos instrumentos utilizados para avaliação de suporte social (SSNI) e 
impacto na família (ZBI), estes ainda não haviam sido utilizados em pesquisas 
longitudinais sobre o tema transplante hepático, o que representa o ineditismo deste 
trabalho. 
No presente estudo, a escala de Suporte Social apresentou uma média 3,79 ± 
0,29, e α de Cronbach = 0,81. O instrumento de suporte social (SSNI) aplicado em 
pacientes com diabetes mellitus apresentou média total de 4,34 ± 0,49 e α de 
Cronbach = 0,94, (72), sendo uma consistência interna excelente (93). 
O instrumento utilizado para a avaliação do impacto na família foi aescala Zarit 
Burden Interview (ZBI) (86) validada para o Brasil, versão adaptada em português 
(85). A média da escala de impacto na família, foi considerada excelente no presente 
estudo com α de Cronbach de 0,78. Considerando experiências anteriores com o 
inventário de sobrecarga de Zarit (ZBI), observou-se que os estudos anteriores foram 
usados em  população de cuidadores de pacientes com doença de Alzheimer e em 
cuidadores de pacientes com  câncer avançado (85, 86). 
 





Na comparação dos escores das escalas e as variáveis demográficas, 
observou-se relação significativa entre ser solteiro e ter maior impacto na família. 
Segundo Telles-Correia et al. (2009) e Santos et al. (2012), no transplante hepático, 
os fatores sociais de má qualidade e um fraco apoio são associados a conflitos com 
os familiares, principalmente entre os solteiros (106, 107, 108). 
Ter filhos com idade até 18 anos gerou um maior suporte social, demonstrando 
a importância do apoio familiar, principalmente quando há a presença de cuidadores 
familiares em idade para participar da divisão de tarefas. O transplante hepático 
envolve todo núcleo familiar e é necessário a ajuda de todos (109). Um cuidador 
auxiliar ou secundário é de suma importância na disponibilidade ao cuidador primário, 
seja para diminuir a sobrecarga ou para substituição por um curto período de tempo 
para que o cuidador primário possa descansar e suprir as necessidades pessoais (80). 
Um dado interessante e significativo foi a relação existente entre número de 
pessoas do núcleo familiar (1-2 pessoas) e a dimensão dor no SF36. A falta de apoio 
social intrafamiliar gera um impacto específico, em contraste com o fornecido por 
amigos (14, 99). No transplante de fígado, os pacientes apresentam suporte 
social/familiar não funcional e, por consequência, são acometidos por maior número 
de sintomas psicológicos e físicos, que precisam ser tratados, onerando os serviços 
de transplantes (14). 
A dimensão dor no SF36 também se relacionou significativamente com o 
desemprego. Pode-se perceber que não só a demissão, mas a remoção do mercado 
de trabalho também afeta o paciente de forma importante, com piora dos principais 
elementos psicológicos e emocionais como ansiedade, depressão, agravamento dos 




A remoção do mercado de trabalho afeta a funcionalidade e auto-estima, e 
também afeta a renda, a qual relacionou-se significativamente com o impacto na 
família, no presente estudo. Segundo Bajaj et al. o fardo financeiro é um tema a ser 
estudado por ser um dos efeitos causados no processo do adoecimento, sendo que  
que 59% dos cuidadores abandonaram ou reduziram suas atividades profissionais 
devido às demandas de tratamento do paciente (por exemplo: viagens, hospitalização, 
consultas médicas e exames) e devido ao grau de dependência do paciente em 
relação às tarefas do dia-a-dia (por exemplo: alimentação e higiene pessoal) (82). 
Além disso, os aspectos social/familiar, como irritabilidade, dúvidas sobre o futuro do 
paciente, perda de privacidade, dificuldade de concentração e insônia também 
impactam negativamente o cuidador (81). 
A causa para indicação e a situação clínica do paciente candidato ao 
transplante de fígado podem influenciar a percepção da qualidade de vida. No 
presente estudo, na comparação dos escores das escalas entre as variáveis clínicas, 
foi significativa a relação entre a causa álcool e a saúde mental.  Os pacientes 
candidatos ao transplante passam por um processo de adaptação que é 
acompanhado por uma perda de autonomia, uma mudança nos papéis de regras 
sociais (familiar e ocupacional), atividades, problemas profissionais e financeiros. Os 
pacientes candidatos por causa alcoólica passam por um rigoroso processo de 
seleção. Eles são obrigados a demonstrar abstinência de álcool, ter apoio familiar e 
um prognóstico psicológico favorável (14, 110), o que pode influenciar na saúde 
mental destes pacientes. Em outras pesquisas, a história de uso de álcool associou-
se significativamente à depressão, a maior carga de estresse, a relacionamentos 
caracterizados por instabilidade e distanciamento, o que aumenta o risco para 




Outra relação significativa foi a “presença de sintomas” com menor suporte 
social e a “ausência de sintomas” com melhores aspectos emocionais e saúde mental 
– SF36. Em outra pesquisa, sintomas físicos como dor e fadiga devido à insuficiência 
hepática foram associados a depressão (108, 111). Pacientes bem informados estão 
cientes de que o transplante não é susceptível a aliviar todos os sintomas (110). 
Segundo Bajaj et al. , quase um quarto dos pacientes que aguardam um transplante 
de fígado apresentam suporte social/familiar não funcional, o que significa que, por 
consequência, demonstram mais sintomas físicos, psicológicos e emocionais (82, 
105). 
Em relação a encefalopatia, esta demonstrou relação significativa com impacto 
na família e as dimensões de qualidade de vida: estado geral de saúde, vitalidade, 
aspectos sociais, aspectos emocionais e saúde mental. Bajaj et al verificaram que o 
alto grau de sobrecarga no cuidador familiar relacionou-se diretamente com o grau do 
comprometimento cognitivo do paciente (82). Ainda, no mesmo estudo, foi observado 
que os pacientes com encefalopatia apresentaram baixos níveis de qualidade de vida, 
principalmente pelo comprometimento físico e emocional, observado também em 
outras investigações (78, 82, 105). 
Mohamed et al. verificaram que o tratamento psicológico / psiquiátrico 
apresentou uma relação significativa com qualidade de vida nas dimensões estado 
geral de saúde, aspectos emocionais e saúde mental, sendo que os pacientes pré – 
transplante, que não tiveram necessidade de tratamento psicológico / psiquiátrico (por 
não demonstrarem alteração da saúde mental), apresentaram maiores escores em 
qualidade de vida. A depressão nestes candidatos estava fortemente associada a 
fracos tratamentos psicológicos, especialmente aqueles com estratégias de 




e o tratamento da depressão com antidepressivos e / ou psicoterapia podem aumentar 
a expectativa de vida pós-transplante e a qualidade de vida. Ainda, constatataram que 
a depressão não tratada estava fortemente ligada à mortalidade a longo prazo após o 
transplante hepático e, ao contrário, os receptores que tiveram uma depressão 
devidamente tratada, apresentaram uma taxa de sobrevivência semelhante aos 
receptores não deprimidos (108).  
Domínguez-Cabello et al. expressaram que as alterações no fígado eram 
acompanhadas por complicações orgânicas que produziam uma sobrecarga psíquica. 
As manifestações clínicas e metabólicas eram perturbadoras para o paciente, 
incluindo sangramento, icterícia, ascite, tremores e encefalopatia, que medeiam com 
a percepção de risco vital, com intensa ansiedade, desesperança e significativa 
deterioração da qualidade de vida do paciente (112).  
A avaliação do transplante hepático e a espera do mesmo podem ser uma das 
fases mais estressantes deste processo. No estudo de Stewart et al. Encontrou-se 
altos níveis de ansiedade transmitidos fortemente dos receptores para a família (99). 
A ansiedade do paciente no periodo pré-transplante influenciou diretamente os 
resultados de qualidade de vida na classificação compostativa física e a classificação 
compostativa de saúde mental (113).  
A percepção do sentimento de medo apresentou uma relação significatica com 
a saúde mental. Um estudo fenomenológico mostrou que os pacientes descrevem 
dificuldade em lidar com incerteza e falta de controle durante o processo de 
transplante, o que indica uma alta associação com o medo (99). Outro dado 
interessante é que quanto maior o conhecimento em saúde, principalmente sobre o 
processo de transplante, menor é o medo, o que indicou um melhor escore de 




Em relação ao sentimento de agressividade encontrou-se que a presença deste 
sentimento aumentou o escore de impacto na família e relacionou-se negativamente 
com o escore de qualidade de vida nas dimensões de vitalidade e saúde mental. A 
demanda de cuidar enquanto os pacientes aguardam transplante, muitas vezes, 
dificulta o cuidado dos familiares, frustam planos profissionais, geram dificuldades 
financeiras e podem causar situações de culpa, o que resulta em agressividade entre 
os pacientes e os cuidadores (76,78, 82). Todos os elementos deste processo se 
encontram em altos níveis de ansiedade. Young et al. concluíram que o humor da 
família poderia prejudicar o paciente, principalmente devido a perda de suporte, no 
período pós - transplante (87), o que pode relacionar-se com o achado do presente 
estudo, em que houve diminuição da média de suporte social no período pós - 
transplante  em comparação ao período pré - transplante (82). 
Santos et al. sugerem a hipótese que a agressividade é favorecida pelo ócio, 
no período pré, à espera do transplante de fígado e, a retirada do trabalho devido à 
doença, propicia este ócio (58). Já no momento pós, a agressividade é favorecida pela 
ansiedade ao retorno à vida profissional e pelo medo da rejeição do órgão tão 
esperado (76, 78, 82, 99).  
A receptividade e os aspectos físicos também apresentaram uma relação 
significativa, sendo que numa pesquisa, a apreensão da doença e a gravidade da 
hepatopatia emergiram como o principal fator associado à qualidade de vida na 
dimensão dos aspectos físicos (98). A adesão e a elegibilidade do transplante 
dependem da capacidade da família em “absorver” os desafios dessa condição clínica 
(80). A dinâmica de recursos financeiros limitados na configuração de apoio social 
fraco predispõe a não adesão ao tratamento, não devido a problemas de pacientes ou 




Os escores de qualidade de vida obtidos pela amostra geral de candidatos à 
transplante de fígado foram inferiores à população em geral em todas as dimensões 
(114). No presente trabalho os dados significativos na análise de regressão linear 
multivariada referem-se às seguintes relações:  
A dimensão de capacidade funcional se relacionou significativamente com o 
nível de escolaridade (ter pelo menos o ensino médio apresentou maior capacidade 
funcional). 
O estudo de Banihashemi et al. propõe que as intervenções devem ser 
implantadas ajudando os pacientes a lidarem com suas doenças crônicas, 
aumentando o conhecimento dos pacientes sobre o transplante e estilo de vida 
saudável, realizando o tratamento dos principais distúrbios psiquiátricos e 
proporcionando mais apoio social e econômico aos pacientes a fim de melhorar sua 
qualidade de vida (56). Em outro estudo foi percebido que os pacientes com uma baixa 
pontuação na classificação compostativa mental eram menos educados e eram mais 
propensos a ter infecções do que aqueles com uma pontuação maior na classificação 
compostativa mental (115). Isso representa a importância da escolaridade na relação 
de conhecimento sobre a doença, auto cuidado e a cognição, já que são pacientes 
que necessitam de cuidados, administração de medicações em horas corretas e 
vários retornos ambulatoriais. 
A relação significativa dos aspectos físicos SF36 com a ascite pode ser 
compreendida pois as funções físicas dos pacientes com cirrose hepática 
descompensada é consideravelmente limitadora (111). Esse prejuízo no domínio 
físico pode ter um papel sinérgico com o prejuízo dos domínios social e psicológico 
(77). Banihashemi et al. verificaram que a média da classificação compostativa física 




de doenças do fígado, como ascite e encefalopatia, em comparação aos pacientes 
com maior pontuação na classificação compostativa física (56). Como visto 
anteriormente, a apreensão da doença e os aspectos físicos influenciam diretamente 
a receptividade e a adesão ao tratamento. 
A qualidade de vida na dimensão de dor teve uma relação significativa com a 
ansiedade. Em artigo de revisão percebeu-se que os pacientes deprimidos e ansiosos 
tinham mais queixas físicas, menor qualidade de vida e menor controle da dor (116), 
assim como na pesquisa de Mohamed et al., que verificaram uma relação entre 
depressão / ansiedade e dor (108). 
A dimensão de estado geral de saúde relacionou-se significativamente com a 
encefalopatia. Andraus et al. afirmaram que os pacientes cirróticos apresentam 
complicações que dependem da disfunção hepática como encefalopatia, que levam à 
piora da qualidade de vida. Tais complicações, na maioria das vezes, só se resolvem 
com o transplante de fígado (102). Igualmente, Gotardo et al. identificaram que a 
qualidade de vida apresenta-se comprometida nos pacientes com a doença hepática 
mais avançada, refletindo provavelmente em maior intensidade de sintomas da 
doença e maior número de intervenções terapêuticas (98). Segundo Yang et al. o 
comprometimento ou a disfunção cognitiva da encefalopatia, mesmo que leve, causa 
um alto grau de sobrecarga no cuidador familiar. Ainda, no mesmo estudo, foi 
observado que os pacientes com encefalopatia apresentaram níveis baixos de 
qualidade de vida (117). 
Na análise de regressão linear multivariada foi significativa a relação entre a 
dimensão vitalidade, encefalopatia e agressividade. A encefalopatia sendo uma 
disfunção cognitiva, mesmo em menor grau, compromete a qualidade de vida, 




A encefalopatia proporciona lapsos de consciência e, após o tratamento da 
mesma e o reestabelecimento da consciência plena, o paciente apresenta graus de 
depressão, mesmo que leves, o que influencia na qualidade de vida e na sua vitalidade 
(78, 82) Da mesma maneira ocorreu com a dimensão aspectos sociais, que 
relacionou-se significativamente com encefalopatia. Como a encefalopatia é 
caracterizada pela confusão mental, o paciente apresenta dificuldade de socialização. 
Além disso, a experiência pessoal com o transplante é inédita e única, logo, ninguém 
que não tenha passado por um transplante sabe da apreensão da doença e das 
sensações geradas pelos sintomas (9).  
A dimensão aspectos emocionais relacionou-se significativamente com 
encefalopatia e MELD puro. A encefalopatia, como já explanado anteriormente, é um 
elemento depressor nos pacientes hepatopatas, seja pela ausência de controle de 
seus próprios atos ou pelo alto nível de dependência do paciente acometido pela 
encefalopatia (82,105). O MELD é um bom indicador de prognóstico para pacientes 
com doença hepática crônica e, ainda, calcula maior o risco de óbito do paciente com 
idade igual ou superior a 12 anos, se esse não for transplantado nos três meses 
seguintes (33, 34). É possível observar que alguns aspectos subjetivos não estão 
inclusos na escala MELD, sendo esta, portanto, inapropriada para avaliar a qualidade 
de vida do paciente em espera de transplante hepático. Alguns pacientes que 
apresentam escores não mais que medianos de MELD, mas com múltiplos episódios 
de encefalopatia ou ascite, demonstram baixos níveis de qualidade de vida. Estas 
informações foram confirmadas no estudo de Saab et al., que evidenciaram que, em 
candidatos ao transplante de fígado, a gravidade da doença hepática avaliada pelo 




de ascite, de encefalopatia ou de ambos apresentou associação estatística 
significativa com uma péssima qualidade de vida (118). 
A saúde mental se relacionou significativamente com encefalopatia, ansiedade, 
agressividade e alegria, sendo que, com a presença dos três primeiros sintomas 
menor foi o escore de qualidade de vida na dimensão saúde mental e, com a presença 
da alegria, maior foi o escore de saúde mental. Na comparação com outro estudo a 
classificação compostativa mental foi menor do que no presente estudo (55).  
No entanto, há ainda conclusões divergentes sobre se a saúde mental melhora 
após o transplante. Além da saúde mental, a qualidade de vida também é menor para 
os candidatos de transplante de fígado em relação à população em geral (114). A 
depressão nos candidatos ao transplante de fígado pode afetar os resultados pós - 
transplante em termos de recuperação, qualidade de vida e sobrevivência (108). Um 
estudo recente descobriu que a depressão pré- transplante previu a ocorrência de 
depressão pós - transplante e recuperação incompleta 6 meses após a intervenção 
(114). Ainda, no mesmo estudo, foi observado que os pacientes com encefalopatia 
apresentaram baixos níveis de qualidade de vida (114).  
Os cuidadores relataram períodos de irritabilidade direcionados ao paciente, 
efeitos negativos nas suas atividades sociais, dúvidas sobre o futuro do paciente, 
perda de privacidade, dificuldade de concentração e insônia, sendo que todas estas 
ações instabilizam os cuidados, o paciente e toda unidade familiar, fazendo-se 
necessário um trabalho especializado com os cuidadores familiares (81, 82).  
No presente estudo foi constatado que o CoF do SF36 tem uma relação com a 
presença de sintomas, ascite e encefalopatia, o que é semelhante ao estudo de 
Tanikella et al, no qual os pacientes com uma pontuação baixa no CoF eram mais 




em comparação com pacientes com maior pontuação de CoF (115). No mesmo 
estudo, os pacientes com uma baixa pontuação CoM tinham menor escolaridade e 
eram mais propensos a ter infecções do que aqueles com uma pontuação CoM maior, 
o que diverge do presente estudo que relacionou altos escores de CoM aos sintomas 
da descompensação hepática. Ainda, no estudo de Tanikella et al,  médias dos 
componentes CoF e CoM do SF36 foram semelhantes aos dados da presente 
pesquisa. 
 
5.2. Comparação dos resultados entre Pré e Pós - transplante hepático 
 
Os pacientes e familiares foram entrevistados no período seis meses pós - 
transplante, porém nesta etapa via telefone. A validade e confiabilidade da coleta de 
dados via telefone pôde ser constatada em um estudo brasileiro (89), o que viabiliza 
esta forma de coleta de dados, bem como em outro estudo, que demonstrou que a 
entrevista via telefone apresenta um bom acordo com a avaliação presencial e, dessa 
forma, pode ser utilizada de forma confiável na configuração de um ensaio clinico (90). 
Justifica-se a utilização do uso do telefone na segunda etapa do estudo porque 
procurou-se minizar a interferência do autor sobre a percepção de cada família. 
Em relação à percepção dos pacientes quanto aos sentimentos, verificou-se 
que houve uma melhora no período pós - transplante, em relação ao medo, choro, 
agressividade e alegria.    
A ansiedade é causada por vários fatores, como o medo da morte, que é gerado 
pela complexidade cirúrgica e o risco de rejeição de órgãos, culpa por "desejar" um 
órgão de um cadáver e preocupações com mudanças nos aspectos sociais (119). O 




medo. Curiosamente, os tipos mais comuns de medos foram relacionados à cirurgia 
(22%), morte (18%) e rejeição do órgão pós - transplante (7%), (58). 
Em relação às variáveis de suporte social e impacto na família, constatou–se 
redução significativa dos escores no período pós - operatório, principalmente no 
impacto as famílias.  
Este aspecto é importante, dado que nas sociedades ocidentais a estrutura 
social e familiar está mudando: a família tradicional está se tornando menos comum e 
há um maior número de núcleos familiares menores e fragmentados. No entanto, em 
momentos de doença grave, especialmente quando os pacientes dependem de 
revitalizar um transplante, um núcleo familiar unido, incentiva a recuperação. Os  
dados da presente investigação representam cuidados negligenciados, mostrando 
baixo suporte social tanto no período pré como no pós - transplante em comparação 
com outros estudos (14, 78). 
São necessárias intervenções para ajudar os pacientes a lidar com suas 
doenças crônicas, aumentar o conhecimento dos pacientes sobre o transplante e 
estilo de vida saudável e auxiliar a família a proporcionar maior apoio social e 
econômico aos pacientes a fim de melhorar a qualidade de vida (9, 14, 56). O suporte 
social é tão importante para estes pacientes que, em alguns estudos, o suporte social 
percebido pelos pacientes correlacionou-se positivamente com a percepção da 
qualidade de vida dos mesmos (76, 109). 
O apoio social e familiar afeta o bem-estar de uma pessoa em qualquer 
situação. Suporte social insuficiente ou escasso contribui para o desenvolvimento de 
aspectos físicos, psicológicos e sintomas psicossomáticos em pacientes, que podem 




Estudos alertam sobre a alta incidência de transtornos mentais entre os 
cuidadores dos doentes crônicos (81). A ansiedade, o humor, o estresse, a falta de 
preparação para lidar com as demandas dos pacientes e o sentimento de raiva, medo, 
culpa e solidão são queixas comuns entre cuidadores informais (81). Dois tipos de 
encargos foram observados entre cuidadores informais: objetivos e subjetivos. Para 
avaliar a carga objetiva, são consideradas questões práticas e o tempo gasto no 
atendimento diário para o paciente. O fardo subjetivo, por outro lado, está associado 
a questões afetivas e emocionais e às restrições, sentimentos de culpa e 
preocupações associadas ao bem-estar do paciente (81). A alta incidência de 
sintomas de depressão nesta população de cuidadores pode estar relacionada à 
exposição crônica a estressores enquanto os pacientes estão na lista de espera de 
transplante. Estudo de Bolkir et al. demonstrou que 19% dos cuidadores de pacientes 
que aguardavam transplante hepático ou renal apresentavam sintomas de depressão 
(120). O nível de dependência, gravidade da doença, alterações emocionais e 
comportamentais do paciente, requisitos de vida diária e necessidade frequente de 
viajar para realizar o tratamento, foram destacados como variáveis preditivas de 
estresse e sobrecarga para os cuidadores durante os cuidados de saúde a longo prazo 
(81, 82, 120). É possível perceber e sentir a diminuição da função cuidador e estresse 
do cuidador no período pós - transplante (82, 87),o que também foi observado neste 
estudo, mas não quantificado. 
Sobre as dimensões do questionário de qualidade de vida, comparando os 
momentos pré e pós - transplante, constatou-se que todas as 8 dimensões e os 2 





Em estudo longitudinal sobre qualidade de vida, os escores médios mostraram 
uma melhora estatisticamente significativa após 1 ano em 6 das 8 dimensões do SF36; 
as duas dimensões que não mostraram melhora foram aspectos sociais e vitalidade 
(108). A qualidade de vida do candidato à transplante de fígado é “pobre” em todos os 
domínios e geralmente melhora após o transplante de fígado, embora nem todos os 
receptores mostrem melhorias. A melhor compreensão da qualidade de vida 
relacionada à saúde no pré e pós - transplante hepático pode ajudar a identificar 
pacientes e famílias que porventura apresentem idéias mal interpretadas sobre os 
resultados do transplante (110). 
Em outro estudo, dados do período pós - transplante indicaram uma melhora 
significativa da qualidade de vida e, acredita-se, que o próprio transplante hepático 
pode ter influenciado positivamente nesses resultados. Os resultados indicaram uma 
melhoria significativa da qualidade de vida ao comparar os períodos pré e pós -  
transplante em 5 das 8 dimensões avaliadas pelo SF36: capacidade funcional, 
aspectos físicos, dor, estado de saúde geral e aspectos sociais (58). Todos os estudos 
referenciados demonstraram que o transplante de fígado melhorou a qualidade de 
vida geral e em todas as dimensões, quando comparado com pacientes pré - 
operatórios (47, 60, 106, 114). 
No período pós - transplante foi constatado que as dimensões que mais se 
beneficiaram foram: de dor, dos aspectos físicos, da saúde mental e capacidade 
funcional (117). A função física é um forte benfeitor da cirurgia, além disso, os 
pacientes relatam melhora nos sentimentos de solidão, ansiedade e desesperança, 
permitindo maior qualidade das interações sociais (121) Sainz-Barriga et al. relataram 
melhorias em todos os domínios da qualidade de vida, exceto no domínio psicológico 




drástica nos primeiros 2 anos após o transplante hepático e permaneceram melhores 
em 8 anos (122) . 
Segundo estudo de Santos et al, no pós - transplante a melhora é mais 
constatada nas dimensões capacidade funcional, aspectos físicos, dor, estado de 
saúde geral e aspectos sociais (58), o que no presente estudo não se pode afirmar, 
pelo fato de todas as dimensões de qualidade de vida tiverem apresentado melhora 
no período pós - transplante quando comparado com o período pré - transplante. 
Pelos dados apresentados, sugere-se ações em saúde para a melhoria da 
qualidade de vida e suporte social. A primeira ação sugerida é fornecer educação em 
saúde sobre o processo de transplante, o que favorece a melhoria da relação médico-
paciente, no qual os profissionais da saúde devem orientar, capacitar e estimular os 
familiares e pacientes candidatos ao transplante hepático, fornecendo suporte social 
nas áreas de assistência prática (para se sentirem úteis) e na área de direção na vida, 
aprimorando o diálogo entre os familiares e o paciente (78).  
Por reconhecer que o conhecimento favorece o preparo e a sobrevida em 
transplante, sugere-se grupos de apoio aos pacientes nos períodos pré e pós - 
transplante. Pacientes na fase de espera relataram que é reconfortante conhecer e 
interagir com sobreviventes de curto e longo prazo, ouvir os sobreviventes que 
estavam uma vez igualmente doentes e assustados antes de seus próprios 
transplantes, o que fornece um foco de esperança e aprimora o enfrentamento do 
medo, além de otimizar sua condição física (99). Outra sugestão é um grupo de apoio 
para cuidadores / familiares com o objetivo de compartilhar as experiências entre os 
familiares, fornecer apoio parental para reduzir o estresse, oferecer conhecimentos 




Limitação: Na proposta inicial deste estudo, a pretensão foi de coletar, no 
período pós - transplante, os dados demográficos, clínicos e a reaplicação dos 
instrumentos de qualidade de vida, suporte social e impacto na família em todos os 
pacientes, nos familiares de pacientes vivos e, também, nos familiares dos pacientes 
que faleceram. Infelizmente, pelo número de recusa, declinou-se a pretensão de 
reaplicação dos instrumentos nos familiares de pacientes que morreram. 
Perspectiva de estudo –  Pretensão de levantar dados dos pacientes do período 






No período pré - transplante observou-se melhor qualidade de vida quando o 
paciente possuía maior escolaridade, residia com mais de duas pessoas, quando 
relatou receptividade e alegria, não referiu ansiedade, medo e nem agressividade. Os 
pacientes  com  encefalopatia e / ou  ascite apresentaram menor qualidade de vida. 
O maior impacto na família associou-se com: ser solteiro, possuir renda de até 
2 salários mínimos, apresentar encefalopatia e relatar agressividade.  
No período pré - transplante a variável suporte social não foi evidenciada como 
variável de peso neste estudo, talvez por ser reduzido nesta população. 
 Comparando os períodos pré e pós – transplante, pode-se observar que 
houve redução no suporte social e impacto na família, o que demonstrou o benefício 
do transplante na vida do cuidador e do paciente. 
Em relação à qualidade de vida, todas as dimensões apresentaram melhora no 
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Apêndice 1.  Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO-ENTREVISTA DO PACIENTE 
 
Estamos-lhe convidando a participar da pesquisa que a Universidade Estadual de Campinas esta desenvolvendo 
sobre SUPORTE SOCIAL E IMPACTO NA FAMÍLIA EM PACIENTES PRÉ E PÓS-TRANSPLANTE DE FÍGADO.  O estudo 
prevê a coleta mediante questionários-entrevistas,por se trata de estudo observacional, as perguntas serão centradas 
somente na percepção do paciente e seus familiares sobre diferentes aspectos de sua qualidade de vida, não 
consideramos a possibilidade de danos aos mesmos. Nas questões de suporte social serão verificados os quesitos 
de expressão de afeto positivo, expressão de concordância, assistência, ajuda material e/ou econômica, e integração 
social; nas questões de impacto na família verificaráa sobrecarga subjetiva dos familiares de pacientes, em termos 
da expressão de seus sentimentos referentes ao papel de cuidador (cuidado, psicológico, bem-estar, finanças e vida 
social), além de perguntas referentes aos aspectos sócio-demográfico e aspectos clínicos. Será garantido o sigilo 
absoluto.   
Estamos pedindo a sua permissão para a aplicação dos questionários. Todas as informações prestadas são 
confidenciais e não serão utilizadas para outro fim. Os resultados deste estudo terão valor no conhecimento na área 
de psicologia e transplantes. Servirá, também, para melhorar o acompanhamento médico e psicológico dos 
pacientes com este tipo de etiologias e aumentar os subsídios para intervenções psicológicas e multidisciplinares, 
globalizando a assistência ao paciente. O conhecimento adquirido pode ajudar a compreender as mudanças na vida 
do transplantado e de seus familiares, para poder dar um apoio médico e psicológico ao grupo estudado, e contribuir 
assim ao melhor suporte social do paciente. 
Os registros e todos os dados obtidos serão mantidos de forma confidencial com códigos de identificação de acesso 
limitado e as informações pessoais não serão liberadas para nenhuma publicação. A recusa ou cancelamento do 
seu consentimento de participação a qualquer instante não trará prejuízo no atendimento e assistência dos pacientes 
pré e pós-transplante hepático. 
CONSENTIMENTO 
 
O participante tem o direito de recusar ou cancelar seu consentimento de participação a qualquer instante, sem 
penalização alguma e sem prejuízo ao seu cuidado, bastando comunicar sua decisão aos organizadores da 
pesquisa. 
Se você entendeu este Termo de Consentimento Informado e concorda voluntariamente com a participação no 
estudo, favor assinar. 
 
EU____________________________________________________________, ENTENDI O QUE ME FOI 
PROPOSTO E TIVE OPORTUNIDADE DE ESCLARECER MINHAS DÚVIDAS. ESTOU CIENTE E 
CONSINTO A REALIZAÇÃO DA ENTREVISTA. SEI QUE OS RESULTADOS DO ESTUDO SERÃO 
MANTIDOS EM SIGILO, PODENDO SER INFORMADOS SOMENTE A MINHA PESSOA. ESTOU CIENTE 
DE QUE OS RESULTADOS SERÃO PUBLICADOS SOMENTE EM CONJUNTO, NÃO PERMITINDO A 




Assinatura do Participante 
 
      ____________________________________________ 
       Assinatura do Pesquisador Responsável 
 
Para esclarecimentos, dúvidas ou reclamações os telefones abaixo serão úteis: 
Pesquisadores 
1-Msc. Clerison Stelvio Garcia: (19) 983582830 - Gastrocentro - Unicamp Rua Carlos Chagas, 420 - Cidade 
Universitária - Campinas/SP - Cep: 13083-878 
 
Comitês de Ética em Pesquisa 
UNICAMP/ FCM - Comitê de Ética em Pesquisa (CEP)Fone/Fax:(19) 3521-8936 / 
3521-7187 e-mail: cep@fcm.unicamp.br 
Rua: Tessália Vieira de Camargo, 126 - Distrito de Barão Geraldo 










1. Sua idade: _________________ 
2. Estado Civil:  (       )  Solteiro/ nunca se casou 
(       )  Solteiro/ morando com um companheiro (há quanto tempo? (_____) 
(       )  Casado (há quanto tempo? _________) 
(       )  Divorciado (há quanto tempo? _________) 
(       )  Separado (há quanto tempo? _________) 
(       )  Viúvo (há quanto tempo? _________) 
 
3.  Tem filhos? (       )  Não 
(       )  Sim Quantos? ____________ 
 
  Idades dos filhos:(       )  até 5 anos (       )  6-12 anos 
    (       )  13-19 (       )  20-29       (       )  30 ou mais 
3. Quantos filhos vivem em casa com você? 
(       )  até 18 anos 
(       )  18 anos ou mais 
 
4. Quantas pessoas moram em sua casa, incluindo você mesma? _____________ 
 
5. Qual o relacionamento das pessoas que moram em sua casa com você? (Ex: marido, 






6. Até quando você estudou? (       ) 8 anos ou menos 
(       ) Ensino Médio incompleto 
(       ) Ensino Médio completo 
(       ) Universidade/Faculdade incompleta 
(       ) Universidade/Faculdade completa 
(       ) Pós Graduação (especifique:__________) 
 
7. Sua situação de trabalho no momento: 
(       ) Desempregada 
(       ) Trabalha menos de 30 hs por semana  
(       ) Trabalha tempo integral (mais de 30 hs por semana) 
(       ) Aposentada 
(       ) Em licença médica 
(       ) Outra situação: ________________________ 
 
8. Se estiver empregada, qual a sua ocupação? _____________________________ 
 
9. Quanto é, aproximadamente, a renda mensal em sua casa?  
(       ) até 2 salários mínimos  (       ) até 5 salários mínimos  










1-Causa da Indicação para Transplante? _______________________________ 
 
2- Qual o seu MELD? _____________. 
 
 
3- Há sintomas da doença (  ) Sim (especifique:___________________________________ 
(  ) Não 
 
4- Doenças concomitantes: (  ) Diabetes (  ) Hipertensão  (  ) Cardiopatias(  )  
(  )doenças psiquiátricas (  ) outras ( especifique:___________________________) 
 
 
5- Faz uso de medicamentos: (  ) sim ( especifique:_________________________________)  
(  ) Não 
 
6- Apresenta crise de encefalopatia?: 
(  ) Sim   
(  )Não     
 
Se sim, qual a frequência das crises?: 
 
7- Apresenta Ascite?  
(  ) Sim  
(  ) Não 
 
8-Você já teve outra doença, ou já fez outra cirurgia? 
(       )Não 
(       )Sim (especifique: _________________________________) 
 
 
9-Você já tratou de algum problema psiquiátrico? 
(       ) Não 
(       ) Sim (especifique: _________________________________) 
 
10 – Emoções frequentemente presentes: (  ) ansiedade (  ) medo (  ) alívio(  ) alegria  























Apêndice 4. Análise de regressão linear univariada da relação dados demográficos, clínicos e questionários 
no period pré - transplante         
Variável Categorias Beta (EP)* Valor – P R2 
Capacidade Funcional 
Renda Familiar  
Até 5 SM 16.48(6.96) 0.020  
Até 10 SM 11.54 (11.54) 0.320  
>10 SM 23.54(11.54) 0.044 0.0593 
Escolaridade 
Ensino Médio 23.42(6.60) <0.001  
Ensino Superior 7.35(9.35) 0.434 0.0978 
Aspectos Físicos 
Passividade  Sim 18.95(9.31) 0.044 0.0339 
Receptividade  Sim 13.23(4.65) 0.005 0.0642 
Ascite  Sim -10.71 (4.68) 0.024 0.0426 
Dor 
Ansiedade Sim -16.95 (6.85) 0.015 0.0493 
Estado Geral de Saúde 
Encefalopatia  Sim -24.35 (5.99) <0.001 0.1230 
Vitalidade  
Alegria  Sim 16.75 (6.39) 0.010 0.0550 
Agressividade  Sim -18.69 (6.17) 0.003 0.0721 
Ascite  Sim -16.28 (6.26) 0.011 0.0543 
Encefalopatia  Sim  -34.04(5.56) <0.001 0.2408 
Renda familiar  
Até 5 SM 6.07 (6.95) 0.384  
Até 10 SM 25.01 (11.54) 0.032  
>10 SM -12.17 (11.54) 0.294 0.0603 
Aspectos Sociais 
Encefalopatia Sim - 16.18 (6.15) 0.010 0.0554 
Aspectos Emocionais 
Encefalopatia Sim -14.53 (5.33) 0.007 0.0592 
MELD Variável contínua -0.16(0.08) 0.049 0.0325 
Saúde Mental 
Ansiedade Sim -23.74 (6.72) <0.001 0.0958 
Medo Sim -15.61 (6.34) 0.015 0.0489 
Alegria Sim 36.53 (5.65) <0.001 0.2617 
Agressividade Sim -36.01 (5.49) <0.001 0.2675 
Ascite Sim -18.93 (6.20) 0.003 0.0732 
Encefalopatia Sim -27.74 (5.85) <0.001 0.1599 
CoF     
Alegria Sim 13.92 (6.46) 0.033 0.0379 
Ascite Sim -19.03 (6.21) 0.003 0.0737 
Encefalopatia Sim -25.46 (5.96) <0.001 0.1341 
CoM     
Alegria Sim 17.81 (6.38) 0.006 0.0620 
Agressividade Sim - 22.74 (6.07) <0.001 0.1063 
Ascite Sim -13.15 (6.34) 0.040 0.0352 
Encefalopatia Sim -30.71 (5.74) <0.001 0.1952 
Impacto na Família      
Encefalopatia Sim 19.47 (6.14) 0.002 0.0786 


















Anexo B.  Questionário de Qualidade de Vida - SF36 
  
1- Em geral, você diria que sua saúde é:  
 
Ótima  Muito Boa Boa Razoável  Fraca  
1 2 3 4 5 
 
 2- Comparada há um ano atrás, como você classificaria a sua saúde em geral, atualmente? 
 
Muito melhor Com algumas 
coisas melhor 
Aproximada 
mente igual  
Um Pouco Pior Muito Pior 
1 2 3 4 5 
 
3- Os seguintes itens são sobre atividades que você poderia fazer atualmente durante um dia 











a) Atividades Rigorosas, que exigem 
muito esforço, tais como correr, levantar 
objetos pesados, participar em esportes 
árduos. 
1 2 3 
b) Atividades moderadas, tais como 
mover uma mesa, passar aspirador de 
pó, jogar bola, varrer a casa. 
1 2 3 
c) Levantar ou carregar mantimentos 1 2 3 
d) Subir vários lances de escada 1 2 3 
e) Subir um lance de escada 1 2 3 
f) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se 1 2 3 
g) Andar mais de 1 quilômetro 1 2 3 
h) Andar vários quarteirões 1 2 3 
i) Andar um quarteirão 1 2 3 
j) Tomar banho ou vestir-se 1 2 3 
 
4- Durante as últimas 4 semanas, você teve algum dos seguintes problemas com seu trabalho 
ou com alguma atividade regular, como consequência de sua saúde física?  
 









a) Você diminui a quantidade de tempo 
que se dedicava ao seu trabalho ou a 
outras atividades? 
1 2 3 4 5 
b) Realizou menos tarefas do que você 
gostaria? 




c) Sentiu-se limitado no seu tipo de 
trabalho ou a outras atividades. 
1 2 3 4 5 
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho 
ou outras atividades (p. ex. necessitou de 
um esforço extra).   
1 2 3 4 5 
 
5- Durante as últimas 4 semanas, você teve algum dos seguintes problemas com seu trabalho 
ou outra atividade regular diária, como consequência de algum problema emocional (como se 
sentir deprimido ou ansioso)?  








a) Diminui o tempo gasto 
para trabalhar ou outras 
atividades? 
1 2 3 4 5 
b) Fez menos do que queria ? 1 2 3 4 5 
c) Executou o seu trabalho 
ou outras atividades menos  
cuidadosamente do que era 
costume  
1 2 3 4 5 
 
6- Durante as últimas 4 semanas, de que maneira sua saúde física ou problemas emocionais 
interferiram nas suas atividades sociais normais, em relação à família, amigos ou em grupo? 
 
Absolutamente nada  Pouco  Moderadamente Bastante Imenso  
1 2 3 4 5 
 
7- Quanta dor no corpo você teve durante as últimas 4 semanas?  
 
Nenhuma Muito leve Leve Moderada Forte  Muito forte  
1 2 3 4 5 6 
 
8- Durante as últimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal (incluindo o 
trabalho dentro de casa)? 
 
Absolutamente nada  Pouco Moderadamente Bastante Imenso 
1 2 3 4 5 
 
9- Estas questões são sobre como você se sente e como tudo tem acontecido com você durante 
as últimas 4 semanas. Para cada questão, por favor dê uma resposta que mais se aproxime de 











a) Se sentiu cheio de 
vitalidade ?  




b) Se sentiu muito nervoso? 
1 2 3 4 5 
c) Se sentiu tão deprimido 
que nada o animava ? 
1 2 3 4 5 
d) Se sentiu calmo ou 
tranquilo? 
1 2 3 4 5 
e) Se sentiu com muita 
energia? 
1 2 3 4 5 
f) Se sentiu desanimado ou 
abatido? 
1 2 3 4 5 
g) Se sentiu estafado? 
1 2 3 4 5 
h) Se sentiu feliz? 
1 2 3 4 5 
i) Se sentiu cansado?  
1 2 3 4 5 
 
10- Durante as últimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saúde física ou problemas 
emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar amigos, parentes, etc)?  
 
Sempre  Maior parte do 
tempo 
Algum tempo Pouco tempo Nunca  
1 2 3 4 5 
 









a) Parece que adoeço 
mais facilmente do que 
os outros. 
1 2 3 4 5 
b) Sou tão saudável 
como qualquer outra 
pessoa. 
1 2 3 4 5 
c) Estou convencido que 
minha saúde vai piorar 
1 2 3 4 5 
d) Minha saúde é 
excelente 











Anexo C. Inventário da Rede de Suporte Social 
 
 
Liste abaixo todas as pessoas próximas a você, ou que têm provido algum suporte/apoio durante a sua experiência 
de enfermidade. Por exemplo, membros da família, amigos, vizinhos, médicos, terapeutas, enfermeiros e colegas 
de trabalho. Qualquer pessoa que fizer parte importante de sua vida neste momento deve entrar na lista, mesmo 
que você não a veja sempre. 
 
Liste, ainda, grupos aos quais você pertence e que lhe têm fornecido algum suporte/apoio neste momento de 
enfermidade. Por exemplo, igreja,associações. 
 
Coloque apenas o primeiro nome de cada pessoa em sua lista. Indique o relacionamento desta pessoa para com 
você no espaço após cada nome. Por exemplo: João, primo; Maria, terapeuta; Brenda, amiga; Wiliam, vizinho; 




LISTA DA REDE SOCIAL 
 
 PRIMEIRO NOME          RELACIONAMENTO 
 
___________________________ ______        __________________________________ 
___________________________ ______        __________________________________ 
___________________________ ______        __________________________________ 
___________________________ ______        __________________________________ 
___________________________ ______        __________________________________ 
___________________________ ______        __________________________________ 
___________________________ ______        __________________________________ 
 
Da lista acima, por favor escolha 5 pessoas que lhe dão mais suporte/apoio.  Se você preferir, pode escolher 4 
pessoas e 1 grupo. 
 
Se o apoio que você recebe é de menos de 5 pessoas, liste apenas estas pessoas. 
 
            PESSOA 
1.  ___________________________ 
2. _____________________________    PESSOA ou GRUPO 
3. ____________________________   5.   _______________________________ 
4.  ____________________________         (por favor mencione o nome do grupo) 
 
 
Responda agora uma série de 10 questões sobre o suporte que você recebe destas 5 pessoas (ou 4 pessoas e 
1 grupo) 
 
Escreva o nome da pessoa no espaço providenciado, e o relacionamento desta pessoa com você. 






Continuação do  Anexo C.  
 
PESSOA #1      RELACIONAMENTO____________________ 
 
Leia cada questão e circule a letra que melhor a responde:. 
 
1.  Com qual frequência você fala ou encontra com esta pessoa?  
 
A. Uma vez por ano ou menos      B. Poucas vezes por ano      C. Uma vez por mês 
D. Uma vez por semana                E. Quase todo dia 
 
2.   Quanto esta pessoa é disponível para você? 
 
A.Quase nunca    B.  Muito pouco            C.  Algumas vezes            D.  Muitas vezes            E.  Sempre 
 
3.   Quanto você é chegada a esta pessoa? 
 
 A. Me sinto desconfortável em discutir qualquer coisa com esta pessoa. 
 B. Me sinto desconfortável em discutir a maioria das coisas com esta pessoa. 
 C. Posso discutir algumas coisas com esta pessoa. 
 D. Me sinto confortável em discutir a maioria das coisas com esta pessoa, mas não tudo. 
 E.  Posso discutir qualquer coisa com esta pessoa, inclusive meus pensamentos, medos e ambições 
 
4.   Com qual frequência você recebe assistência prática desta pessoa?  Assitência prática se refere a 
coisas como empréstimo de dinheiro, caronas, ajuda para conseguir um trabalho ou lugar para morar, 
roupas, ou qualquer outra ajuda a um problema prático 
 
A.Nunca            B.  Quase nunca            C.  Algumas vezes            D. Com frequência            E.  Sempre 
 
5.   Com qual frequênciavocê tem oportunidade de dar alguma assistência prática a esta pessoa?  
 
A.Nunca            B.  Quase nunca            C.  Algumas vezes            D. Com frequência            E.  Sempre 
 
6. Com qual frequência você recebe apoio emocional desta pessoa? Apoio emocional se refere a ser 
ouvido, conversar, , ser confortado, ou apenas estar com a pessoa. 
 
A.Nunca            B.  Quase nunca            C.  Algumas vezes            D. Com frequência            E.  Sempre 
 
7. Com qual frequência você tem oportunidade de dar apoio emocional para esta pessoa?  
 
A.Nunca            B.  Quase nunca            C.  Algumas vezes            D. Com frequência            E.  Sempre 
 
8. Com qual frequência esta pessoa faz você se sentir apreciado ou valorizado? 
 
A.Nunca            B.  Quase nunca            C.  Algumas vezes            D. Com frequência            E.  Sempre 
 
9. Com qual frequência esta pessoa o ajuda a esclarecer seus alvos ou direção na vida, ou com qual 
frequência você espera receber este tipo de ajuda desta pessoa, se precisar?  
 
A.Nunca            B.  Quase nunca            C.  Algumas vezes            D. Com frequência            E.  Sempre 
 
10.  Quanto apoio você recebe desta pessoa nesta atual enfermidade e nas situações relacionadas com 
ela? 
 
A.Não entrei em contato com esta pessoa.            B.O apoio não ajudou             C.  Não senti apoio     
D.Senti um pouco de apoio                                    E.  Senti um bom apoio            F.Senti muito apoio 
 

















1. Você sente que seu parente pede mais 
ajuda do que ele / ela precisa? 
0 1 2 3 4 
2. Você acha que por causa do tempo que 
você gasta com seu parente, você não tem 
tempo suficiente para si mesmo? 
0 1 2 3 4 
3. Você sente tensão entre cuidar de seu 
parente e tentar cumprir outras 
responsabilidades para a sua família ou no 
trabalho? 
0 1 2 3 4 
4. Você se sente constrangido pelas atitudes 
e comportamentos do seu parente? 
0 1 2 3 4 
5.  Você se sente irritado quando você está 
pertode seu parente? 
0 1 2 3 4 
6.  Você sente que o seu familiar atualmente 
afeta o seu relacionamento com outros 
membros da família ou amigos de uma 
forma negativa? 
0 1 2 3 4 
7.  Você tem medo do que o futuro reserva 
para o seu parente? 
0 1 2 3 4 
8. Você sente que o seu parente é totalmente 
dependente de você? 
0 1 2 3 4 
9. Sente-se constrangido quando está perto de 
seu parente? 
0 1 2 3 4 
10. Você sente que sua saúde esta ficando 
comprometida pelo envolvimento com o 
seu familiar?  
0 1 2 3 4 
11. Você acha que não tem tanta privacidade 
como gostaria, por causa do seu familiar? 
0 1 2 3 4 
12. Você sente que sua vida social sofreu 
mudanças desde que esta cuidando de 
seu parente? 
0 1 2 3 4 
13. Você se sente desconfortável ao ter ou 
convidar amigos em casa por causa de 
seu parente? 
0 1 2 3 4 
14.Você sente que o seu familiar parece 
esperar sempre que você cuide dele como 
se fosse o único do qual ele/ela pode 
depender?  
0 1 2 3 4 
15. Você acha que você não tem dinheiro 
suficiente para cuidar do seu familiar, e 
responder pelas suas despesas? 
0 1 2 3 4 
16. Você sente que você será incapaz de 
cuidar de seu familiar por muito mais 
tempo?  
0 1 2 3 4 
17. Você sente que perdeu o controle de sua 
vida desde que seu parente adoeceu? 
0 1 2 3 4 
      











18. Você deseja poder deixar o cuidado de seu 
parente nas mãos de alguém mais? 
0 1 2 3 4 
19. Você sente incerteza acerca das coisas 
que deve fazer para ajudar o seu familiar? 
0 1 2 3 4 
20. Você sente que deveria fazer mais pelo 
seu parente? 
0 1 2 3 4 
21. Você sente que poderia fazer um melhor 
trabalho ao cuidar de seu parente?  
0 1 2 3 4 
22. Em geral, você se sente sobrecarregado 
no cuidado de seu parente? 
0 1 2 3 4 
 
 
 
 
